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Per i malati di cancro l’accesso in tempi brevi
ai farmaci oncologici innovativi o salvavita -
ovunque in Italia - fino a oggi è stato un
diritto negato.
Da anni, FAVO e AIOM nei Rapporti sulla

condizione assistenziale del malato oncologico documen-
tano con rigore scientifico disparità e lungaggini determi-
nate da una parte dai Prontuari Terapeutici Ospedalieri
Regionali (P.T.O.R.) e dall’altra dai ritardi delle aziende
farmaceutiche, rispetto all’approvazione dell’EMA (Euro-
pean Medicines Agency), nella presentazione all’Agenzia
Italiana del Farmaco (AIFA) delle domande di registrazio-
ne dei predetti farmaci. Ulteriori rinvii sono stati causati
dai tempi lunghi, senza limiti di scadenza, per la valutazio-
ne delle stesse domande da parte dell’AIFA. Finalmente,
dopo la recente denuncia avanzata da FAVO e AIOM,
fatta propria dal Ministro Lorenzin, il Governo Letta ha
approvato un emendamento al decreto del Fare (decre-
to-legge 21 giugno 2013, n. 69), immediatamente conver-
tito dal Parlamento il 9 agosto 2013, che prevede, nei
commi 5 bis e ter dell’articolo 44, l’obbligo per l’AIFA di
valutare, ai fini della classificazione e della rimborsabilità
da parte del SSN, le domande dei farmaci innovativi,
anche con la fissazione di sedute straordinarie delle com-
petenti commissioni, stabilendo comunque un periodo
massimo di 100 giorni dalla presentazione delle doman-
de da parte delle aziende farmaceutiche. A queste ultime
viene imposto l’obbligo ad avanzare richiesta per l’intro-
duzione in commercio dei farmaci oncologici innovativi
entro 30 giorni dall’approvazione da parte dell’EMA.
Con questo decreto, che supera ogni ostacolo di carat-
tere burocratico e/o temporale, viene blindato il princi-
pio di garantire in tempi certi e celeri a tutti i malati,
ovunque essi risiedano, l’accesso ai medicinali salvavita.

In tal modo i malati, anche in fase metastatica, non
dovranno temere tempi lunghi per l’utilizzo dei tratta-
menti che, se rinviati, ne comprometterebbero la so-
pravvivenza.
FAVO presterà particolare attenzione a monitorare la
corretta applicazione di questa legge e non mancherà di
denunciare ogni eventuale comportamento scorretto e
lesivo dei diritti dei pazienti oncologici.
Decreto-legge 21 giugno 2013, n. 69, recante:
“Disposizioni urgenti per il rilancio dell’economia” pubblica-
to nella Gazzetta Ufficiale del 20 agosto 2013.

Articolo 5-bis

L’AIFA valuta, ai fini della classificazione e della rimborsabilità
da parte del Servizio sanitario nazionale, i farmaci di cui al
comma 3, per i quali è stata presentata la relativa domanda
di classificazione di cui al comma 1, corredata della necessa-
ria documentazione, in via prioritaria e dando agli stessi
precedenza rispetto ai procedimenti pendenti alla data di
presentazione della domanda di classificazione di cui al pre-
sente comma, anche attraverso la fissazione di sedute straor-
dinarie delle competenti Commissioni. In tal caso, il termine
di cui al comma 4, primo periodo, è ridotto a cento giorni.

Articolo 5-ter

In caso di mancata presentazione entro trenta giorni dal
rilascio dell’autorizzazione all’immissione in commercio di un
medicinale di cui al comma 3, l’AIFA sollecita l’azienda titola-
re della relativa autorizzazione all’immissione in commercio
a presentare la domanda di classificazione di cui al comma 1
entro i successivi trenta giorni. Decorso inutilmente tale termi-
ne, viene data informativa nel sito istituzionale dell’AIFA e
viene meno la collocazione nell’apposita sezione di cui al
comma 5. ●

Rapporto2013:nelDecretoFaresvoltasui farmaci innovativi
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Una malattia divenuta tristemente un fe-
nomeno sociale, dunque un’emergenza
che non può essere relegata nel privato
di chi ne è vittima, perché il cancro è
una patologia che riguarda l’intera collet-

tività sia sul piano della prevenzione che della cura. Una
malattia che troppo spesso ne genera un’altra: la solitudi-
ne di chi deve affrontare questa realtà delicata. Mille
nuovi casi al giorno nel 2012, 4 milioni di persone (fami-
gliari e caregiver) che si prendono cura dei malati, con il
33% di disabilità e inabilità riconosciute dall’INPS e con il
4% della popolazione che ha avuto una diagnosi di tumo-
re: questo è il cancro. Con un impatto socio-economico,
in termini di spese sanitarie e perdita di produttività, pari
allo 0,6% del PIL, con un costo complessivo che supera 8
miliardi di Euro (pari a circa 25.800 euro l’anno per
paziente).
I Rapporti dell’Osservatorio offrono uno spaccato realisti-
co sul fenomeno di questa patologia.
La prima parte di questo Rapporto è dedicata alle conse-
guenze che la crisi economica determina sull’assistenza ai
malati di tumore. In sintesi:
● il 30% dei malati oncologici muore presso strutture
ospedaliere destinate al contrasto di patologie acute, anzi-
ché presso il proprio domicilio, generando gravi sofferen-
ze umane e familiari;
● per i “tumori rari”, la mancata definizione di una specifi-
ca “rete” di strutture abilitate ad occuparsene;
● l’applicazione carente e disomogenea della terapia del
dolore alle patologie oncologiche;
● l’utilizzazione del Fascicolo Sanitario Elettronico (FSE)
in solo 4 o 5 Regioni costituisce un’altra disfunzione da
recriminare e un campo d’impegno per realizzarne la
totale diffusione;
● lo scarso coinvolgimento dei medici di medicina gene-
rale per le fasi successive ai trattamenti ospedalieri;
● la mancata disponibilità di nuovi farmaci in diverse
regioni del Paese, a causa di ritardi da parte degli ammini-
stratori regionali nell’ammetterli a prescrizione in favore
dei malati oncologici;
● il superamento delle gravi disparità di accesso alle cure
attualmente esistenti;
● l’inadeguatezza delle strutture pubbliche e/o convenzio-

nate in tema di riabilitazione;
● la medicina personalizzata, grande e recente conquista
della ricerca più avanzata, risulta difficilmente praticabile a
causa della persistente carenza di laboratori molecolari.
Le preoccupazioni espresse da FAVO sono state anche
formalmente condivise da AIOM, AIRO, SICO, SIE, SIPO
e FIMMG che riuniscono la totalità degli oncologi medici,
chirurghi, radioterapisti, ematologi, psico-oncologi e me-
dici di medicina generale (impegnati ad erogare oltre il
90% delle prestazioni sociosanitarie per i malati oncologi-
ci). Insieme tutti noi chiediamo:
- un esplicito impegno per il superamento delle gravi
disparità di accesso alle cure attualmente esistenti;
- per tutte le grandi malattie, a cominciare dal cancro, deve
essere garantito l’accesso, senza partecipazione di spesa da
parte del malato, a diagnosi, terapie e riabilitazione;
- l’attuazione del Piano Oncologico Nazionale, a partire
dalla realizzazione delle reti oncologiche, condizione es-
senziale per la presa in cura complessiva del malato di
cancro, la continuità di cura, la riabilitazione ed il soste-
gno psicologico;
- l’attuazione del Piano d’indirizzo per la Riabilitazione
approvato dalla Conferenza Stato-Regioni;
- l’approvazione immediata dei nuovi Livelli Essenziali di
Assistenza;
- di assicurare ai malati di cancro senza disparità territoria-
li l’accesso ai farmaci antineoplastici appena autorizzati e
monitorati dall’AIFA.
Comprendiamo che il momento è difficile e che dobbia-
mo collaborare tutti ad eliminare gli sprechi e ad ottimiz-
zare il sistema secondo princìpi di appropriatezza. Tutta-
via, penalizzare i malati oncologici attraverso una riduzio-
ne orizzontale e indiscriminata dei servizi, non rappresen-
ta una scelta etica, né foriera di reali risparmi.
Già ora le famiglie devono sostenere oneri, anche econo-
mici, rilevanti. Ulteriori penalizzazioni economiche rap-
presenterebbero davvero una forte limitazione al diritto
di cura dei cittadini.
Le Società scientifiche, insieme alle Associazioni di volon-
tariato e dei malati e la FIMMG, in previsione dei futuri
programmi di governo, chiedono al Governo e alle forma-
zioni politiche di essere interlocutori primari in questa
materia. ●

Le disfunzioni da cancellare per non penalizzare i malati
di Francesco De Lorenzo *
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* Presidente Favo
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Con il Quinto Rapporto, l’Osservatorio
sulla condizione assistenziale dei malati
oncologici offre un ulteriore salto di co-
noscenza degli aspetti sociali relativi alla
quotidianità del rapporto delle persone

con le patologie e le cure.
Quest’anno poi il quadro relativo ai pazienti con tumore
alla mammella, un tumore a forte impronta di genere
perché colpisce in modo preponderante donne, ci fa
entrare ancor di più dentro il vissuto di persone che
d’improvviso vedono la propria vita cambiare, e nel men-
tre sono esposte sul fronte clinico, sanitario, devono
anche gestire le conseguenze quotidiane, dal lavoro alla
famiglia, agli aspetti più intimi di rapporto con se stessi, il
proprio corpo, la propria condizione psicologica.
E una volta di più si conferma che il tumore è una
patologia di massa, e che è cresciuta la consapevolezza
che si tratta di una patologia cronica, dalla quale si guari-
sce anche se con il timore che torni, ma che la persona
che ne viene colpita di fatto è sola, o al più con la famiglia,
a fronteggiarne gli impatti nei vari ambiti.
Se la sanità, pur con le tante differenze territoriali, eviden-
ti, tutto sommato si dimostra attrezzata nelle risposte
fondamentali, quello che esula dalla sua sfera è chiaramen-
te lontano da standard accettabili.
Tutta la filiera dei servizi territoriali da quelli socioassisten-
ziali a quelli di natura psicologica, fino alle varie forme di
tutela sul lavoro o di natura economica, malgrado gli
indubbi passi in avanti realizzati in questi anni anche grazie
all’impegno del volontariato oncologico, sono a oggi insuf-
ficienti a delineare una risposta comunitaria robusta, ade-
guata alle esigenze dei pazienti.
C’è da dire che l’indagine sul tumore alla mammella ha
evidenziato lo specifico della forza femminile rispetto agli
esiti della patologia, perché alla paura che colpisce molte
al momento della comunicazione della diagnosi, segue
non solo una voglia di reagire, ma anche una tendenza a
gestire in autonomia, senza caregiver, le conseguenze
sulla propria vita.
Sono tante le donne in età attiva e fertile che, pur nel

sovraccarico delle difficoltà indotte dalla inadeguatezza
del supporto comunitario, riescono a tenere il colpo e
poi ripartire, gestendo il proprio decisivo ruolo in famiglia
e rientrando nel mondo del lavoro.
Certo, questo sforzo soggettivo di recupero non riesce a
colmare il gap rispetto alla situazione precedente, soprat-
tutto nel lavoro dove, di fatto, le donne che fronteggiano il
tumore alla mammella subiscono una doppia penalizzazio-
ne, quella di genere e quella legata agli esiti della patologia.
Si tratta quindi di non lasciar cadere l’indicazione sempli-
ce, operativa, che emerge dalla ricerca e che va nella
direzione di quanto da tempo le associazioni di volontaria-
to del settore vanno dicendo: occorre affiancare pazienti
e famiglie con filiere di tutele non solo sanitarie, ma
sociali, nel lavoro, economiche, nei vari aspetti di vita
quotidiana che sono stravolti dalla patologia.
Poi bisogna guardare al futuro, che significa guardare alla
evoluzione in atto sul fronte della ricerca scientifica, e
alla necessità di non lasciar cadere quella spinta all’innova-
zione tecnologica e alla cura dai minori effetti collaterali
che già tanto ha prodotto e che, oggi, rischia di subire
uno stop se non si considera che ricerca e innovazione
vuol dire investimento, risorse messe in movimento per
rilanciare in avanti le scoperte scientifiche in questo
campo.
L’attenzione ossessiva sul breve periodo, sui costi da
tagliare fa dimenticare che investire vuol dire mettersi in
un’ottica di lungo periodo, accompagnando i soggetti
che si muovono in quella traiettoria. Il valore della pre-
sente ricerca, quindi, sta proprio nell’indicare lo stato
della situazione e le priorità per il futuro viste da chi oggi
il tumore alla mammella lo sta affrontando direttamente;
puntare sempre più su terapie innovative personalizzate
è l’indicazione dei malati di tumore alla mammella, per-
ché ci vuole una rete adeguata di assistenza e tutela, ma
ci vuole soprattutto la convinzione che la lotta al tumore
si gioca molto sul fronte della ricerca scientifica e dell’in-
novazione terapeutica che sole consentono di arrivare
alla cura che guarisce e/o, nel frattempo, alle cure che
riducono gli effetti collaterali nella vita quotidiana. ●

Al tumore non si risponde con le sole cure sanitarie
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di Giuseppe De Rita *

* Presidente Censis
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Il decreto della spending review ha inciso anche sul
settore sanitario. L’art. 11 bis prevede l’obbligo di
indicazione del solo principio attivo nella ricetta.
L’art. 15, comma 9, istituisce la segnalazione dove-
rosa dell’AIFA al Ministero della salute in caso di

ingresso nel mercato di farmaci ad alto costo. Ancora, si
segnala la riorganizzazione della rete ospedaliera secondo
il parametro di 3,7 posti letto per mille abitanti in un
contesto orientato verso un nuovo modello assistenziale
meno ospedalocentrico. L’intervento sulla rete è ricondu-
cibile all’area della potestà legislativa concorrente Stato/
Regioni. Tuttavia, sembra che per gestire al meglio la crisi
economico-finanziaria il legislatore statale abbia ritenuto
di avocare a sé le competenze decisorie al fine di garanti-
re uniformità e unitarietà al disegno di riforma complessi-
vo, anche in chiave di tutela di esigenze egualitarie.
Ora, poiché tra i diritti sociali rientra sicuramente il dirit-
to alla salute, ne consegue che le prestazioni sanitarie
essenziali devono essere garantite ai cittadini in modo
uniforme su tutto il territorio nazionale. Si è detto che la
locuzione “tutela della salute” esprime qualcosa di più dei
profili organizzativi: essa racchiude e interseca molti valo-
ri e interessi.
In particolare, nella vigenza del nuovo Titolo V si sono
fatti largo in modo pressante le esigenze di bilancio e gli
obblighi di contenimento della spesa, e si sono registrati
forti punti di rottura del sistema universalistico, sul ver-
sante oggettivo (Lea = appropriatezza) e soggettivo (tic-
ket e altre misure di compartecipazione alla spesa = fasce
di reddito). Il potere di programmazione ha acquisito una
rilevanza centrale, affiancando in forma complementare e
talvolta prevalente la potestà definitoria degli assetti orga-
nizzativi. Si potrebbe pensare, in quest’ottica di sintesi e
bilanciamento, a una formula del tipo: è rimessa alla esclu-
siva competenza legislativa dello Stato la materia “tutela
della salute, incluse la programmazione della spesa e la
commercializzazione e distribuzione dei farmaci, a ecce-
zione degli assetti organizzativi e funzionali dei sistemi
regionali”. Alla inversione di tendenza sopra segnalata ha
dato un contributo anche il Dlgs n. 158/2012, valorizzan-

do il ruolo dei farmaci e il loro impiego come contenuto
di un livello essenziale di assistenza: i Servizi regionali
sono, infatti, chiamati a realizzare più efficaci forme di
garanzia dell’accessibilità delle specialità medicinali innova-
tive introdotte nel SSN: il comma 2 dell’art. 10, al fine di
evitare discriminazioni fra i cittadini e garantire su tutto il
territorio nazionale il rispetto dei LEA, stabilisce che le
Regioni e le Province autonome sono tenute ad assicura-
re l’immediata disponibilità agli assistiti dei medicinali a
carico del SSN erogati attraverso gli ospedali e le aziende
sanitarie locali che, a giudizio della Commissione tecnico-
scientifica dell’Agenzia Italiana del Farmaco (AIFA), possie-
dano il requisito dell’innovatività terapeutica di particola-
re rilevanza. La prescrizione è di evidente rilevanza, se
solo si considerano le diversità per quanto attiene ai
tempi di inserimento dei farmaci nei prontuari terapeutici
regionali.
In questa cornice, si situa il tema del futuro dell’oncologia
dopo le recenti misure di contenimento della spesa.
Si rendono necessari una governance e una capacità di
controllo più forti ed efficaci a livello centrale, capaci di
porre rimedio alle carenze e inerzie a livello regionale: si
pensi alla auspicabile diffusione uniforme delle cure palliative
o della assistenza domiciliare sul territorio, che possa ovvia-
re a situazioni in cui i decessi in strutture ospedaliere per
acuti riguardano ancora una elevata percentuale di malati.
Le lacune nella regolazione costituiscono anche un deter-
rente per eventuali investimenti nel settore: manca la
tipizzazione della stessa assistenza territoriale, così come
manca una determinazione precisa di tariffa territoriale.
È necessario, inoltre, introdurre sistemi che attuino, in
chiave di sostenibilità del sistema, politiche selettive per
tipologia o gruppo di prestazioni, adeguando al quadro
attuale i caratteri di gratuità e universalità delle prestazio-
ni sanitarie.
Infine, la revisione dei posti letto inutili e la consegna di
congrui indirizzi ai malati non può essere affidata all’idea
del taglio lineare, ma deve passare attraverso meccanismi
decisi dal “centro” e capaci di misurare e contestualizzare
l’outcome delle strutture prese in esame. ●

Il futuro dell’oncologia alla luce della spending review
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In Italia si stima che nel 2012 siano stati diagnostica-
ti 364.000 nuovi casi di tumori maligni (circa 1.000
casi al giorno), costituendo la patologia che incide
più pesantemente sulla salute delle persone (28%
delle cause di morte ogni anno e la prima causa di

morte della popolazione adulta). Anche la prevalenza è
impressionante in quanto circa 2.250.000 persone (oltre
il 4% della popolazione residente) hanno avuto una dia-
gnosi di tumore e di questi il 57% dei casi (1.285.680
persone), pari al 2,2% della popolazione italiana, è rappre-
sentato dai cosiddetti lungo-sopravviventi. L’impatto so-
cio-economico, in termini di spese sanitarie e perdita di
produttività, è pari allo 0,6% del Pil con un costo comples-
sivo che supera 8 miliardi di euro, pari a circa 25.800
euro l’anno per paziente.
Accanto a questi dati preoccupanti ci sono però buone
notizie. Infatti i cosiddetti big killer, i tumori (colon retto,
polmone, mammella, prostata) che ogni anno fanno regi-
strare il maggior numero di decessi, oggi fanno meno
paura. Emerge infatti una riduzione significativa della mor-
talità complessiva per cancro, in entrambi i sessi. Il calo è
del 12% nei maschi e del 6% tra le femmine. È la confer-
ma che l’oncologia clinica (chirurgica, radioterapica, medi-
ca) sta ottenendo costanti risultati nel trattamento di
queste malattie.
Noi tutti siamo consapevoli della grave crisi economica
che attraversa il Paese e che anche nel settore oncologi-
co si debba procedere all’eliminazione di spese irrazionali
e inappropriate per rendere più efficiente l’organizzazio-
ne dei servizi e di maggiore efficacia l’utilizzo delle risorse
ma non condividiamo la filosofia di tagli indiscriminati ai
servizi.
Per questo motivo e con queste preoccupazioni le diver-
se Società scientifiche oncologiche (AIOM, AIRO, SICO,
SIE) che riuniscono la totalità degli oncologi medici, chi-
rurghi, radioterapisti, ematologi e la FAVO si propongo-
no di sviluppare un programma che attraverso alcuni
punti cruciali possa permettere lo sviluppo delle nuove
potenzialità diagnostiche e terapeutiche nell’ambito di
una sostenibilità di sistema.

- In prima istanza pensiamo che si debba dare piena
attuazione al Piano Oncologico Nazionale. Sarà sempre
più difficile accettare che patologie oncologiche importan-
ti possano essere trattate in tutti i centri senza considera-
re esperienza, volumi di attività e risultati terapeutici.
- La rete di cure palliative deve essere strettamente
collegata alla rete oncologica per garantire la continuità di
cura che i pazienti e i familiari chiedono sempre più.
Queste cure però devono essere al di fuori degli ospedali
e dislocate sul territorio per renderle facilmente fruibili.
Ciò comporterebbe una riduzione dei costi sia per il
sistema che per le famiglie dei pazienti.
- Non meno importante l’attuazione del Piano d’indirizzo
per la Riabilitazione approvato in conferenza Stato-Regio-
ni il 10 febbraio 2011.
All’interno delle reti oncologiche regionali devono trova-
re spazio le tematiche della riabilitazione. Come si diceva,
in Italia 2,5 milioni di pazienti sono guariti da un tumore.
Per essi si prospettano nuove problematiche mediche ed
esistenziali che dobbiamo imparare a conoscere e affron-
tare: i loro diritti sociali, il rientro nell’attività lavorativa, le
protezioni socioeconomiche; le strutture di riabilitazione
dove recuperare una piena funzionalità d’organo e di vita.
- Infine pensiamo che un modo per garantire l’accesso ai
nuovi farmaci per tutti i pazienti e al contempo la sosteni-
bilità economica sia quello di costituire un fondo naziona-
le per l’oncologia che debba considerare la spesa nel suo
insieme: farmaci innovativi; generici; biosimilari. Trovare
equilibrio tra la spesa per l’innovazione e per i farmaci
generici e biosimilari è un obbligo morale per poter
garantire ai pazienti cure ottimali.
Siamo pronti a confrontarci con le Istituzioni per definire
un budget nazionale per l’oncologia e come articolare i
vari capitoli di spesa. Al contempo però non possiamo
più accettare la presenza di prontuari e commissioni
regionali del farmaco che svolgono funzioni simili a quelle
di EMA e AIFA.
Sono fonte di ritardi per la disponibilità di nuovi farmaci
generando inoltre una intollerabile diseguaglianza fra citta-
dini che possono accedere o meno ai nuovi farmaci. ●
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Nel corso del 2012 l’acuirsi della
crisi economica, nazionale ed eu-
ropea ha reso necessario al Go-
verno e al Parlamento italiano
adottare misure economiche mol-

to impegnative. Sono state misure che hanno
inciso pesantemente sulle già precarie condizioni
della popolazione. Dato che queste misure rischia-
no di produrre ricadute significative anche nel
settore oncologico, il Rapporto 2013 intende de-
dicare a esse la prima parte della presente edizio-
ne.
In alcune indagini del Censis svolte negli anni
2011 e 2012 relative alle conseguenze della crisi
sul benessere psicofisico della popolazione sono
stati analizzati i sentimenti prevalenti nei cittadini
di fronte alle difficoltà del momento.
Il sentimento di “rabbia” conquista di prepotenza
il primo posto, con il 53,3% di incidenza nelle
risposte del campione di popolazione intervista-
to. La “paura” si attesta al secondo posto, con il
21,4% e a essa seguono la “frustrazione” nel-
l’11,8% degli intervistati, la “rassegnazione” nel
7,5% e il “disincanto” nel 5,9%.
Vi sono, però, anche risposte di segno positivo.
Ciò significa che la crisi ha suscitato, in una parte
non piccola della popolazione, il desiderio di reagi-
re e di non accettarla come evento ineluttabile.
Hanno espresso la “voglia di reagire” un quinto
degli intervistati (20,1%), la “fiducia” nella possibili-
tà di farcela il 10,6%, e un “senso di sfida” verso la
crisi il 4,5% del campione. In altre parole, oltre un
terzo (34,5%) delle persone sentite dal Censis ha
manifestato sentimenti positivi e di fiducia circa la
possibilità di riuscire a superare questo difficile
momento.
Di interesse diretto per il nostro Rapporto è la
parte della ricerca riguardante i problemi che la
crisi può suscitare per il futuro. In testa alle preoc-
cupazioni degli intervistati c’è il “timore per la
malattia” (35,9 % degli intervistati), seguito dal
27,0% di persone che hanno considerato preoccu-
pante per il futuro la “condizione di non autosuffi-

cienza”. Seguono, su valori percentuali molto simi-
li, la preoccupazione per il “futuro dei figli”
(26,6%), per l’“aumento dei prezzi” con connessa
“inflazione” (25,5%) e per la “perdita del lavoro e la
disoccupazione” (25,2%).
La spesa sanitaria “direttamente sostenuta dai priva-
ti” è passata - secondo quanto rilevato dalla ricer-
ca - da 24,373 miliardi di euro nel 2000 a 30,591
miliardi di euro nel 2010, con un aumento nel
periodo considerato del 25,5%.
Un dato molto preoccupante dell’indagine Censis
è quello relativo alla “rinuncia alle cure” per motivi
economici. Dai dati raccolti risulta che hanno
rinunciato a prestazioni sanitarie nel 2011, per
ragioni specificamente economiche, oltre 9 milio-
ni di cittadini.
Nel settore dei “farmaci”, lo studio citato segnala
che la “spesa pubblica” è passata da 8,743 miliardi
di euro nel 2000 a 11,493 miliardi nel 2007, per
poi scendere a 11,093 miliardi nel 2010 - con una
riduzione percentuale del 3,5 nell’ultimo triennio.
La “spesa privata”, cioè quella direttamente soste-
nuta dai cittadini, invece, è salita da 6,511 miliardi
di euro nel 2000, a 7,285 miliardi nel 2007 e a
8,063 miliardi nel 2010, cioè con un aumento
nell’ultimo triennio del 10,7%.
La Direzione dell’Osservatorio ha ritenuto oppor-
tuno presentare in apertura di Rapporto i dati
delle ricerche Censis, ancorché non si riferiscano
direttamente ai malati di tumore. Essi servono,
infatti, a prendere atto che è intervenuto un cam-
biamento sostanziale nello scenario di riferimen-
to della sanità italiana, al cui interno si sviluppa la
condizione assistenziale dei malati oncologici.
Dai dati dello studio Eurocare 5 risulta che nel
Nord del nostro Paese il 45% dei tumori alla
mammella è diagnosticato a uno stadio precoce.
Ciò consente di ricorrere a interventi chirurgici
meno invasivi e a terapie più semplici. Al Sud,
invece, la percentuale dell’accertamento precoce
dei tumori alla mammella scende al 26% a Napoli
e a Ragusa.
Tornando al fenomeno in generale, il numero dei
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lungo sopravviventi aumenta in modo progressiva-
mente costante. All’esito positivo concernente la
fase acuta della malattia, si accompagna una preoc-
cupante carenza dei servizi per i nuovi bisogni
che insorgono nelle fasi, sempre più estese, della
lungo sopravvivenza. La supplenza del volontaria-
to, l’integrazione dei servizi socio-assistenziali de-
gli enti locali e le provvidenze economiche del-
l’INPS riescono solo in parte a supplire alle caren-
ti risposte del Servizio sanitario nazionale.
Vi sono due altri presupposti che i Rapporti del-
l’Osservatorio ritengono doveroso ribadire in ma-
teria nell’affrontare gli aspetti economici della cri-
si attuale e le possibili ricadute sull’assistenza on-
cologica:
- che i sistemi sanitari pubblici, basati sul “diritto
universale alla tutela della salute”, sono quelli che si
dimostrano più efficaci, efficienti e appropriati;
- che i sistemi sanitari vanno valutati, anzitutto e
soprattutto, in termini di “esito
delle malattie”.
Prendere come parametri di va-
lutazione solo le dotazioni dei
servizi o le risorse impegnate
può indurre in valutazioni impro-
prie e fallaci.
Alla luce di questi presupposti
sistemici è ora possibile passare
ad una valutazione dei provvedi-
menti che è stato necessario
adottare per far fronte alla crisi
e delle ricadute che ne sono de-
rivate al sistema sanitario in ge-
nerale e all’assistenza oncologica in particolare.
Il provvedimento principale è costituito dalla leg-
ge 7 agosto 2012, n. 135 “Disposizioni urgenti per
la revisione della spesa pubblica con invarianza di
servizi ai cittadini, nonché misure di rafforzamento
patrimoniale del settore bancario”.
Il titolo III di essa “Razionalizzazione e riduzione
della spesa sanitaria” è composto da un unico,
lunghissimo articolo 15, recante “Disposizioni ur-
genti per l’equilibrio del settore sanitario e misure di
governo della spesa farmaceutica”.
Analizzato nel merito, l’articolo contiene disposi-
zioni riguardanti i seguenti aspetti:
- farmaci;
- dispositivi medici;
- dotazioni di posti letto;
- acquisto di beni e servizi;
- costi e fabbisogni standard;
- tariffe per prestazioni convenzionate;
- controlli sull’applicazione delle norme emanate;

- sperimentazione di nuovi modelli assistenziali.
In dettaglio, per ciascun punto l’articolo 15 della
legge 135/2012 prescrive quanto viene di seguito
specificato.
a) Farmaci
Lo sconto ulteriore dovuto dalle farmacie convenziona-
te ai servizi sanitari regionali è rideterminato al
2,25%.
Quello delle aziende farmaceutiche al 4,1%.
Per l’anno 2012 l’onere a carico del Servizio sanitario
nazionale per l’assistenza farmaceutica territoriale è
rideterminato nella misura del 13,7% del Fondo desti-
nato alla spesa sanitaria; per il 2013 nella misura
dell’11,35%, al netto degli acquisti dei cittadini.
A decorrere dal 2013, il tetto di spesa farmaceutica
ospedaliera è rideterminato nella misura del 3,5%
della spesa globale ospedaliera, al netto di una serie
di voci elencate nei commi successivi.
Il medico che curi un paziente per la prima volta e

per una patologia non cronica, per
il cui trattamento sono disponibili
più medicinali equivalenti, è tenuto
a indicare sulla ricetta la sola deno-
minazione del principio attivo; tut-
tavia, all’occorrenza, in aggiunta a
esso può indicare la denominazio-
ne di un medicinale specifico, pur-
ché basato sullo stesso principio at-
tivo, con una sintetica motivazione
della scelta fatta. In questa evenien-
za l’indicazione diventa non sostitui-
bile per il farmacista.
In caso di ingresso nel Prontuario

terapeutico di medicinali innovativi ad alto costo, i
quali potrebbero determinare forti squilibri di bilancio
per il Servizio sanitario nazionale, l’Agenzia italiana
del farmaco (AIFA) è tenuta a darne segnalazione al
Ministero della salute.
Con riferimento alle patologie oncologiche, tre
delle norme sopra enunciate possono provocare
ricadute negative sull’assistenza ai malati di tumo-
re: le due norme relative alla rideterminazione, in
diminuzione, del finanziamento della spesa farma-
ceutica territoriale e ospedaliera e quella riguar-
dante i nuovi farmaci innovativi ad alto costo.
Nella prima fattispecie, se contrazioni di spesa
farmaceutica sono da realizzare a livello territoria-
le o in ospedale, va decisamente evitato che que-
ste riguardino i farmaci oncologici. Si deve rivendi-
care con fermezza, ovunque sia necessario, che
alla base delle misure di contenimento della spesa
farmaceutica vanno posti nell’ordine, anzitutto la
lotta agli sprechi - che i dati statistici documenta-
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no esserci -; in seconda battuta va fatto valere il
criterio fondamentale della “gravità” delle patolo-
gie da combattere, come fattore discriminante
per mantenere a carico del Servizio sanitario na-
zionale l’onere dei farmaci, accompagnato dall’ul-
teriore valutazione circa gli oneri che, con la
riduzione dei farmaci prescrivibili a carico del
servizio sanitario, si vanno ad addossare ai malati e
alle loro famiglie.
Per quanto riguarda i farmaci oncologici non so-
no documentati sprechi o prescrizioni inessenzia-
li. In termini di gravità si ricorda che il cancro
rappresenta la principale causa di morte per la
popolazione adulta e che le morti per cancro
costituiscono circa il 30% di tutte le cause di
morte. Quanto, poi, all’incidenza delle spese sulle
famiglie, la ricerca Censis/FAVO, presentata nel
Rapporto 2012, ha rivelato che già ora grava sulle
singole famiglie di malati oncologici, per costi di-
retti, indiretti e mancati guada-
gni, un onere annuo di 37.000
euro.
La norma sulla segnalazione AI-
FA dell’ingresso nel Prontuario
di farmaci innovativi ad alto co-
sto che potrebbero incidere ne-
gativamente sulla spesa sanitaria,
si riferisce sicuramente anche al-
le novità farmaceutiche antican-
cro. Tuttavia la norma non è di-
rettamente produttrice di effet-
ti, limitandosi a prescrivere “la
segnalazione” del fatto al Ministe-
ro. La vigilanza al riguardo va esercitata nei con-
fronti delle successive iniziative ministeriali, per pre-
venire e contrastare eventuali misure di conteni-
mento riferite a farmaci innovativi che siano es-
senziali per la tutela dei malati di tumore. Anche
in questa fattispecie i criteri della “gravità” della
patologia e delle “ricadute economiche sulle fami-
glie” dovranno essere rivendicati come fattori di
discriminazione a tutela dei malati di cancro.
b) Dispositivi medici
Al riguardo l’articolo 15 prevede che il tetto di
spesa per l’acquisto dei dispositivi medici è ridetermi-
nato, per l’anno 2013, al valore del 4,9% e, a decorre-
re dal 2014, al valore del 4,8%. Questa disposizio-
ne costituisce di fatto una contrazione assistenzia-
le che è suscettibile di incidere sull’assistenza on-
cologica con riferimento alla fornitura di dispositi-
vi come le carrozzelle, i letti antidecubito e i
servizi di trasporto. Per effetto delle difficoltà già
esistenti in materia e dell’aggravamento probabile

che conseguirà dalla norma dell’art. 15 di cui
stiamo trattando, è da prevedere un aumento
delle rinunce a questo tipo di assistenza.
c) Dotazioni di posti letto
A questo riguardo, la legge contiene norme piut-
tosto significative, sulle quali è doveroso soffer-
marsi attentamente.
Sulla base e nel rispetto degli standard qualitativi,
strutturali, tecnologici e quantitativi, relativi all’assisten-
za ospedaliera, le Regioni e le Province autonome di
Trento e di Bolzano adottano provvedimenti di riduzio-
ne dello standard dei posti letto, accreditati ed effetti-
vamente a carico del Servizio sanitario regionale, ad
un livello non superiore a 3,7 posti letto per mille
abitanti. Entro questo livello sono compresi 0,7 posti
letto per mille abitanti da destinare alla riabilitazione
e alla lungodegenza post acuzie. Nella determinazio-
ne delle dotazioni le Regioni e le Province autonome
di Trento e di Bolzano debbono assumere come riferi-

mento un tasso di ospedalizzazio-
ne pari a 160 per mille abitanti, di
cui il 25 per cento riferito a ricoveri
diurni.
Molto significativa è la specifica-
zione nella norma che, nell’ambi-
to del processo di riduzione, le Re-
gioni e le Province autonome sono
tenute ad operare una verifica, sot-
to il profilo assistenziale e gestiona-
le, della funzionalità delle piccole
strutture ospedaliere pubbliche e
debbono promuovere e favorire l’ul-
teriore passaggio dal “ricovero ordi-

nario” al “ricovero diurno” e dal “ricovero diurno” alla
“assistenza in regime ambulatoriale” e/o alla
“assistenza residenziale e domiciliare”.
Si tratta della misura più rilevante, per quanto
concerne la sanità, presente nella legge di revisio-
ne della spesa pubblica. Di essa va subito rilevato
che non è una norma operativa di per sé stessa.
Non è la legge che realizza immediatamente la
riduzione dei posti letto, ma lo è la sua applicazio-
ne che è affidata discrezionalmente, quanto alle
modalità, alle Regioni e alle Province autonome.
Così interpretate e attuate, le disposizioni sul
taglio dei posti letto possono rivelarsi, anziché
negative, addirittura positive per i malati oncologi-
ci, come viene illustrato nel paragrafo 2.1.2. suc-
cessivo “Utilizzo dei parametri di riduzione dei posti
letto per concentrare l’assistenza ospedaliera oncologi-
ca nelle istituzioni che assicurano maggiore sicurezza
ed elevata qualità”.
Si muovono in questa stessa prospettiva anche gli
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approfondimenti dedicati alla “Analisi e gestione di
un modello di assistenza ai malati oncologici sul terri-
torio, con particolare attenzione a eventuali condizio-
ni di non autosufficienza”; al “Ruolo dei medici di
famiglia per la continuità assistenziale ai malati di
tumore” e agli “Interventi di follow-up”, nei quali il
modello preconizzato nella legge coincide con
quello che da tempo i Rapporti dell’Osservatorio
sostengono.
Il danno da paventare, e sul quale occorre vigilare
attentamente, è rappresentato dai comportamen-
ti attuativi in sede regionale.
Nel settore oncologico il rischio è che venga
abolito qualche posto letto - conservando pedis-
sequamente gli altri - in reparti di oncologia già al
di sotto del livello di funzionalità gestionale e
assistenziale, aggravando così situazioni di per sé
stesse preoccupanti, ed operando allo stesso mo-
do, con tagli lineari nelle strutture efficienti e di
qualità. Si verrebbe così a deline-
are un duplice vulnus alla coper-
tura ospedaliera dei malati di
cancro.
Preoccupate di ciò l’AIOM, l’AI-
RO, la SICO e la FAVO, in data
29 novembre 2012, hanno invia-
to al Presidente del Consiglio, al
Ministro della Salute e ai Presi-
denti delle Regioni e Province
autonome la lettera che viene di
seguito riportata.
“Ill.me Autorità, scriviamo alla Vo-
stra attenzione fortemente preoc-
cupati dei possibili tagli previsti al sistema sanitario:
Comprendiamo che il momento è difficile e che dob-
biamo collaborare tutti a ridurre al minimo gli sprechi
e a ottimizzare il sistema. Pensiamo altresì che pena-
lizzare i malati oncologici attraverso la riduzione dei
servizi non rappresenti una scelta etica e soprattutto
foriera di reali risparmi. Già ora le famiglie devono
sostenere oneri, anche economici, rilevanti (quasi
3.000 euro al mese) come ha dimostrato il recente
Rapporto FAVO-CENSIS sulla condizione assistenzia-
le dei malati oncologici.
Ulteriori penalizzazioni economiche rappresentereb-
bero davvero una forte limitazione al diritto di cura
dei cittadini.
Per questo motivo e con questa preoccupazione le tre
Società scientifiche che riuniscono la totalità degli
oncologici medici, dei chirurghi e dei radioterapisti e
che comprendono ben oltre il 90% delle prestazioni
assistenziali per i malati oncologici chiedono, unita-
mente alle associazioni dei pazienti, di non procedere

a chiusure e a riduzioni indiscriminate e non previa-
mente discusse e concordate di strutture e di servizi
per i pazienti oncologici.
Non abbiamo alcuna intenzione di difendere interessi
corporativi, ma proponiamo che tali problemi venga-
no affrontati nell’ambito della costruzione di reti regio-
nali, così come previsto dal Ministero, e che tali reti
nascano da un confronto e collaborazione con le
nostre associazioni e quelle dei malati a livello delle
singole Regioni.
Ci impegniamo a presentare al Ministro della Salute
una serie di proposte che possano essere discusse a
livello regionale per ridefinire e ottimizzare l’offerta
assistenziale ai malati oncologici. Tali proposte potran-
no essere discusse a livello regionale con le rispettive
autorità dalle nostre sezioni regionali.
Siamo certi che, come è sempre stato fatto, tutto ciò
avverrà nell’ambito dello spirito collaborativo e nell’in-
teresse dei pazienti. Qualora ciò non avvenisse e ci

fossero scelte unilaterali non con-
cordate a qualunque livello, non esi-
teremo a manifestare la nostra con-
trarietà attraverso i nostri associati
e le associazioni dei pazienti con
tutti i mezzi a disposizione, sem-
pre e comunque nell’esclusivo inte-
resse dei pazienti”.
“Stefano Cascinu, Presidente
AIOM
Giovanni Mandoliti, Presidente
AIRO
Alfredo Garofalo, Presidente SI-
CO

Francesco De Lorenzo, Presidente FAVO”
Di questo intervento il Rapporto mette in risalto
i seguenti aspetti:
- in senso generale, la connotazione collaborativa;
- in senso operativo, la positività dell’intervento svol-
to. Infatti, per raggiungere il risultato atteso dal
Governo, senza tuttavia danneggiare i malati on-
cologici, le Associazioni scriventi hanno offerto la
propria collaborazione, sia per contenere gli spre-
chi e ottimizzare il sistema nell’area specifica della
oncologia, sia per individuare altre misure ad hoc,
eque ed efficaci, da esaminare e discutere a livello
nazionale e regionale tra autorità gestionali, orga-
nizzazioni professionali e rappresentanze dei mala-
ti.
d) Acquisto di beni e servizi
La legge prevede anche a questo riguardo disposi-
zioni importanti, di cui non si può che essere lieti,
in quanto si tratta di norme che nulla tolgono
all’assistenza, ma tendono, invece, ad evitare ac-
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quisti di beni e servizi a prezzi maggiorati, e quindi
a contrastare sprechi o abusi.
e) Costi e fabbisogni standard
Al riguardo la legge n. 135/2012 precisa che, in
relazione alla determinazione dei costi e dei fabbiso-
gni standard nel settore sanitario, il Governo provvede
all’acquisizione e alla pubblicazione dei relativi dati
entro il 31 ottobre 2012 e a definire entro il 31
dicembre 2012 i tempi di attuazione della loro ado-
zione.
La crisi di governo ha impedito, però, di dare
puntuale attuazione alla norma.
f) Tariffe per prestazioni convenzionate
Anche a questo riguardo la legge n. 135/2012
interviene in modo deciso, prescrivendo che «il
Ministro della salute, di concerto con il Ministro del-
l’economia e delle finanze determini le “tariffe massi-
me” che le Regioni e le Province autonome possono
corrispondere alle strutture accreditate.
Gli importi tariffari, fissati dalle sin-
gole Regioni e Province autonome,
superiori alle tariffe massime come
sopra determinate, restano a cari-
co dei bilanci regionali».
Trattandosi di una norma che
tende ad eliminare inappropria-
tezze tariffarie e comportamenti
non corretti di qualche Regione
inadempiente - senza ricadute
negative per l’assistenza oncolo-
gica - è auspicabile che vengano
diramate al più presto le previ-
ste tariffe.
g) Controlli sull’attuazione
Altra disposizione importante presente nella leg-
ge n. 135/2012 è quella riguardante i controlli
sulla attuazione delle norme contenute nell’art.
15 relativo alla sanità. Essa prevede che “ai fini
dell’attivazione dei programmi nazionali di valutazio-
ne sull’applicazione delle norme in questione, il Mini-
stero della salute provvede alla modifica e alla integra-
zione di tutti i sistemi informativi del Servizio sanitario
nazionale e alla interconnessione a livello nazionale di
tutti i flussi informativi su base individuale”.
h) Sperimentazione di nuovi modelli
Oltre alle misure di contenimento della spesa
sanitaria sulla base dei provvedimenti sopra illu-
strati, un apposito comma dell’art. 15 prevede di
perseguire lo stesso risultato anche favorendo la
“sperimentazione di nuovi modelli assistenziali”, da
realizzare attraverso specifiche sinergie tra strut-
ture pubbliche e private, ospedaliere ed extrao-
spedaliere.

i) Effetti economici complessivi
Per effetto delle misure introdotte, conclusiva-
mente l’art. 15 stabilisce che il finanziamento del
Servizio sanitario nazionale previsto dalla vigente
legislazione è ridotto di 900 milioni di euro per
l’anno 2012, di 1.800 milioni di euro per l’anno
2013, di 2.000 milioni di euro per l’anno 2014 e di
2.100 milioni di euro a decorrere dall’anno 2015.
La norma affida alle Regioni il compito di dare
attuazione alla legge, previa attenta valutazione
delle situazioni in atto. Pur essendo la norma
condivisibile nella sostanza esiste il rischio che
qualche Regione si limiti a tagliare uniformemente
un po’ di posti letto in tutti i presidi. Nel timore
che così possa accadere in qualche Regione meno
attenta e poco propensa ad impegnarsi in una
strategia organizzativa di vasto respiro, come deli-
neata nella legge, in data 31 gennaio 2013 la que-
stione è stata riprospettata anche ai capolista

delle principali formazioni politi-
che, partecipanti alle elezioni na-
zionali.

Linee strategiche di uscita
dalla crisi

Nel presentare la nuova strate-
gia economica di uscita dalla cri-
si, elaborata a livello comunita-
rio e condensata nel documento
“Europa 2020”, il Presidente del-
la Commissione europea Barro-
so ha spiegato che “per consegui-
re un futuro sostenibile, dobbiamo

sin d’ora guardare oltre il breve termine”.
La strategia di “Europa 2020” individua tre priori-
tà:
- “crescita intelligente”, vale a dire sviluppare una
economia basata sulla conoscenza e sulla innovazio-
ne;
- “crescita sostenibile”, ossia promuovere una
economia più efficiente sotto il profilo dell’utilizzo
delle risorse e più competitiva in termini di merca-
to;
- “crescita inclusiva”, con ciò intendendo una eco-
nomia con un alto tasso di occupazione che favo-
risca la coesione sociale e territoriale.
Tenuto conto di tutto ciò, accanto alle azioni da
svolgere per impedire che le misure contingenti
incidano negativamente sull’assistenza ai malati
oncologici il Comitato scientifico dell’Osservato-
rio si è proposto di verificare se e come le linee
strategiche previste da “Europa 2020” e dalle
raccomandazioni del Presidente Napolitano pos-

La strategia
di Europa 2020
applicata all’oncologia:
spesa rimodulata
e scommessa decisiva
su ricerca e innovazioni
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sano essere applicate al settore della oncologia. Il
Comitato è pervenuto alla conclusione che ciò
possa realizzarsi puntando su tre linee d’interven-
to:
- rimodulando la spesa sanitaria;
- aprendosi alle innovazioni;
- puntando con convinzione e con continuità sulla
ricerca;
- ammodernando i modelli formativi.
Alla base di queste strategie, individuate come
linee prospettiche su cui puntare per andare ol-
tre la presente fase critica, si sta consolidando il
nuovo modello di sistema oncologico, alla cui
definizione e realizzazione l’Osservatorio sta dedi-
cando i suoi Rapporti annuali.
Per concludere la rassegna delle vicende economi-
che e legislative del 2012 e dei loro riflessi sull’as-
sistenza oncologica è doveroso citare altri due
provvedimenti:
- la legge 8 novembre 2012, n. 189, di conversio-
ne in legge del Decreto legge Balduzzi n.
158/2012 avente come titolo “Disposizioni urgenti
per promuovere lo sviluppo del Paese mediante un
più alto livello di tutela della salute”;
- l’aggiornamento dei “Livelli essenziali di assisten-
za”, deliberato dal Ministro della salute, ma che
non ha ancora ricevuto l’intesa della Conferenza
Stato-Regioni.
Per quanto concerne, invece, la legge 189/2012 di
conversione del decreto legge Balduzzi, di essa
interessano nel Rapporto alcune disposizioni spe-
cifiche contenute nel Capo III - “Disposizioni in
materia di farmaci”. In particolare:
- l’art. 10, comma 2, stabilisce che, per garantire
su tutto il territorio nazionale il rispetto dei livelli
essenziali di assistenza, le Regioni e le Province
autonome di Trento e di Bolzano sono tenute ad
assicurare agli assistiti l’immediata disponibili-
tà dei medicinali a carico del Servizio sanitario
nazionale che, a giudizio dell’AIFA possiedono il
requisito della innovatività terapeutica.
Con soddisfazione l’Osservatorio sottolinea co-
me tale risultato, estremamente utile per i malati

di tumore, sia stato il frutto dell’azione insistente
e decisa svolta al riguardo e di cui i precedenti
Rapporti conservano puntuale memoria;
- il comma 6 dell’articolo 10 istituisce presso
l’AIFA un tavolo permanente di monitoraggio dei
prontuari terapeutici ospedalieri con il compito
di esaminare e discutere eventuali criticità nella
guida per armonizzare e aggiornare gli stessi. Tut-
to ciò anche attraverso audizioni periodiche delle
organizzazioni civiche di tutela della salute mag-
giormente rappresentative a livello nazionale. La
FAVO ha i titoli necessari per essere considerata
soggetto da ascoltare quando siano in ballo argo-
menti concernenti la copertura assistenziale far-
macologica dei malati oncologici;
- l’art. 11, comma 1, dispone che entro il 30
giugno 2013 l’AIFA provveda ad una revisione
straordinaria del Prontuario farmaceutico naziona-
le, individuando i farmaci terapeuticamente supe-
rati e i medicinali equivalenti a quelli di cui è in
scadenza il brevetto.
Altro aspetto del provvedimento, che può inte-
ressare l’assistenza oncologica, riguarda la revisio-
ne straordinaria del prontuario farmaceutico na-
zionale, che l’AIFA deve effettuare entro il 30
giugno 2013.
Al termine di questa lunga e doverosa disamina
delle misure economiche che hanno influito sul
settore oncologico, si ritiene necessario ribadire
che le scelte attuative affidate alle Regioni non
possono e non debbono essere di tipo acritica-
mente indifferenziato, ma debbono tenere conto
degli esiti sanitari rispetto alla gravità delle patolo-
gie e al disagio sociale ed economico che esse
provocano ai malati e alle loro famiglie.
Tenere conto solo del parametro “costo”, trascu-
rando quello essenziale dell’“esito sanitario” che
ne è derivato, può indurre a intervenire con tagli
in settori di particolare efficacia curativa - come è
appunto nell’oncologia - salvaguardando altri set-
tori di minore rilievo per la tutela della salute e
con esiti sanitari meno significativi in termini di
salute e di costi indotti. ●
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Prendendo in conside-
razione l’assistenza
ospedaliera in oncolo-
gia, si avverte la asso-
luta necessità di evita-

re tagli lineari a posti letto e risor-
se, ma di tendere alla concentrazio-
ne delle varie patologie oncologi-
che in centri qualificati e a elevato
volume di attività specialistica.
Questo approccio si fa ancora più
stringente quando si considera il
solo trattamento chirurgico dei tu-
mori solidi che, come ampiamente
dimostrato dalla letteratura inter-
nazionale, è in grado di fornire esi-
ti a distanza favorevoli in misura
direttamente proporzionale ai vo-
lumi di attività dei singoli centri,
con un numero minimo di eventi
avversi; non solo, ma dal momen-
to che l’adeguatezza e la qualità
della prestazione chirurgica risulta-
no determinanti nella storia natu-
rale della malattia, si rende neces-
sario individuare la disciplina
“Chirurgia Oncologica” tra quelle
ad alta specialità, analogamente a
quanto sta accadendo negli altri Pa-
esi Europei.
In relazione alle disposizioni legislati-
ve, ampiamente illustrate nel capito-
lo precedente, il Gruppo di Lavoro
formato da esperti del Ministero
della Sanità, della Federazione Asso-
ciazioni di Volontariato in Oncolo-
gia, della Società Italiana di Chirur-
gia Oncologica e della Associazione
Italiana di Oncologia Medica ha indi-
viduato i parametri per stabilire i

volumi minimi di attività per singola
patologia oncologica, al di sotto dei
quali le strutture chirurgiche non
dovrebbero essere abilitate ad af-
frontare le patologie in oggetto.
Sono state analizzate le schede di
dimissione ospedaliera (SDO) del-
le strutture pubbliche e private ac-
creditate, relativamente all’anno
2009, aventi come causa principale
di dimissione una patologia oncolo-
gica: sono stati considerati i dimes-
si in regime di degenza ordinaria e
in day hospital, con relativa durata
media della degenza e numero me-
dio di accessi.
Per ciascuna tipologia di tumore so-
no state individuate delle procedu-
re diagnostiche e/o chirurgiche con-
siderate necessarie al trattamento
del caso, quindi per ogni struttura
di ricovero è stata calcolata, in ter-

mini percentuali, la quota di ricove-
ri in cui non è stata effettuata alcu-
na delle procedure suddette e so-
no stati esclusi quegli ospedali in
cui tale quota rappresentava la tota-
lità dei ricoveri.
Da tale studio è emerso un quadro
di indiscussa valenza che ha consen-
tito di individuare il numero di
strutture dedicate alle singole pato-
logie.
Si è proceduto quindi, in stretta
collaborazione con la Società Italia-
na di Chirurgia Oncologica (SICO),
all’individuazione dei volumi minimi
di attività annua (valori di cut-off),
partendo dalle stime dell’incidenza
dei tumori solidi più diffusi in Italia,
riportate nel rapporto AIRTUM
2012 (2). Il numero dei casi inciden-
ti di ciascun tumore è stato diviso
per il numero delle strutture di ri-
covero individuate nell’ambito del
progetto “Oncoguida” secondo i
criteri suddetti (cioè le strutture
che avevano effettuato almeno una
delle procedure chirurgiche consi-
derate fondamentali), ottenendo il
volume di attività “atteso” da parte
di ciascuna struttura. Si è poi incre-
mentato questo valore del 50%,
con una correzione in eccesso o in
difetto del 10%, ottenendo dei valo-
ri di cut-off di riferimento che sono
riportati nella tabella 1.
Nei casi in cui il valore del cut off è
risultato troppo basso (patologie
rare, incongruenze tra incidenza
della neoplasia e numero dei cen-
tri, carenza di dati oggettivamente

La riduzione dei posti letto può essere un’occasione
per garantire maggiore sicurezza ed elevata qualità
di Alfredo Garofalo *, Stefano Cascinu **, Rosaria Boldrini ***, Miriam Di Cesare ***
e Francesco De Lorenzo ****

Un gruppo di lavoro
misto ha individuato
i parametri
per stabilire
i volumi minimi
di attività per singola
patologia oncologica:
ecco la mappa
dei centri in regola

* Presidente Società italiana chirurgia oncologica (SICO)
** Presidente AIOM
*** NSIS Ministero della Salute
**** Presidente FAVO
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attendibili ecc.), si è stabilito un va-
lore minimo di attività pari a 12,
equivalente ad almeno un caso trat-
tato al mese.
Le carcinosi peritoneali sono state
oggetto di ragionamento a parte. In
primo luogo i valori di incidenza

delle malattie sono da considerarsi
presuntivi, in quanto derivanti da
fonti diverse: questa grave forma di
patologia neoplastica infatti, può es-
sere primitiva dal peritoneo o se-
condaria a tumori dell’apparato di-
gerente e dell’ovaio, e di conse-

guenza una larga parte dei dati pro-
viene dall’evoluzione di malattia at-
tesa dei rispettivi tumori primitivi
diagnosticati in fase avanzata. Inol-
tre il trattamento integrato di Peri-
tonectomia + HIPEC (chemio iper-
termia intraoperatoria) non ha un

Tabella 1

Livello minimo di attività per struttura

Centri
che hanno
trattato

la patologia
oncologica con

le procedure spe-
cifiche

individuate
dal gruppo
di lavoro

MINSAL-FAVO-
SICO-AIOM

Casi
incidenti
(Fonte

AIRTUM 2012)

Cut-off
individuati
dal gruppo
di lavoro

MINSAL-FA-
VO-SICO-

AIOM
con formula:

[Cut-off=(Casi
Incid./Nr Centri
che trattano il
tumore)*1,5]

Cut-off
standardizzati

(+/- 10%)

Centri
selezionati

in base
ai cut-off

standardizzati

Colon-Retto 1.015 51.600 76 76 196

Connettivo
(Sarcomi ed altro) 225 2.600 17 17 11

Esofago 385 2.100 8 12 18

Fegato, Colecisti, Vie bi-
liari 682 17.200 38 38 43

Mammella 906 46.300 77 77 193

Osso 123 700 9 12 11

Ovaio 521 4.900 14 14 49

Pancreas 529 11.400 32 32 13

Pleura 286 n.d. 36

Polmone 702 38.500 82 82 96

Prostata 62 36.300 87 87 118

Rene 600 9.900 25 25 125

Sistema nervoso centrale 163 5.700 52 52 67

Stomaco 748 13.600 27 27 74

Testa-collo 586 n.d. 142

Testicoli 477 2.100 7 12 38

Tiroide 57 14.100 37 37 71

Utero
(corpo e collo) 665 10.100 23 23 136

Vescica e vie urinarie 733 26.500 54 54 360

Carcinosi peritoneale (*) 17 13.920 6 6 4
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DRG definito e, di conseguenza, è
assai difficile individuare i centri nei
quali viene eseguita e quantizzarne
il numero.
Ai referenti del Ministero della Salu-
te, sono risultate 17 strutture che
usano questo tipo di metodica, spes-
so in maniera episodica: si è quindi
stabilito di prendere un valore media-
no tra minimo e massimo di attività
dichiarate in un anno, valore che è
risultato essere pari a 6.
Il Gruppo di Lavoro è pronto a rive-
dere i valori in oggetto non appena il
Ministero abbia individuato il DRG
Peritonectomia + HIPEC, consenten-
do così una corretta valutazione qua-
li-quantitativa dei Centri (tabella 1).
La moderna oncologia chirurgica
non può oggi prescindere dalla in-
terdisciplinarietà e dalle tecnologie
avanzate: per il riconoscimento di
Istituzioni e Unità Operative “ad
alta specialità in oncologia”, indivi-
duate come idonee ad affrontare le
patologie in oggetto, i centri do-
vranno certificare i volumi minimi
di attività, e dovranno essere dotati
di caratteristiche organizzative per
garantire elevati livelli di efficienza e
qualità in tema di oncologia chirur-
gica complessa (tabella 2).
Si è ritenuta indispensabile la presen-
za del Core Team per l’impostazio-
ne della strategia terapeutica, men-
tre non viene ritenuta fondamenta-
le la presenza contestuale di Unità
Operative di Oncologia Medica e di
Radioterapia in quanto le strutture
che non ne fossero dotate avrebbe-
ro la possibilità di rivolgersi alle ri-
spettive Reti Oncologiche Regionali
delle quali fanno parte.
Il processo andrebbe infine comple-
tato con la definizione della figura
del Chirurgo Oncologo, così come
accade in Europa, con la individua-
zione del Core Curriculum in atto
nella European Society of Surgical
Oncology, e negli USA con la certi-
ficazione che lo American Board of
Surgery sta preparando per il Chi-
rurgo specialista in Complex Gene-

ral Surgical Oncology.
Le indicazioni sopra riportate ven-
gono esplicitate nel presente Rap-
porto, sia come moderne acquisi-
zioni nel campo della oncologia chi-
rurgica, sia come “linee di guida”
per gli operatori regionali che do-
vranno applicare le norme della
spending review riguardanti la ridu-
zione dei posti letto ospedalieri.
Nell’accingersi al riesame delle do-
tazioni ospedaliere, essi dovranno
evitare di operare tagli lineari, inci-
denti contestualmente su strutture
inadeguate e su centri oncologici di
eccellenza.
Come criterio fondamentale degli
interventi da svolgere il Rapporto
indica la “tutela della salute” dei ma-

lati di cancro come parametro preli-
minare da prendere in considerazio-
ne. Evidenze scientifiche precisano
che strutture ospedaliere con bassi
volumi di attività e in assenza di
servizi collaterali necessari, presen-
tano risultati immediati e a distanza
statisticamente più sfavorevoli con
incrementi significativi della morbili-
tà e mortalità specifiche (3,4,5).
Un intervento chirurgico non ade-
guato o una strategia integrata non
applicata possono compromettere
definitivamente l’esito delle cure,
comportando inoltre ulteriore uti-
lizzo di risorse con ricadute anche
sulla spesa sanitaria, con malati che
andranno inevitabilmente in pro-
gressione di malattia, obbligando gli
specialisti a tentativi terapeutici di-

sperati o a interventi di salvataggio.
Il ruolo dei piccoli Ospedali periferi-
ci nei confronti del paziente affetto
da neoplasie complesse dovrebbe
ricalcare quello delle reti per
l’emergenza, che prevede la stabiliz-
zazione del malato e il suo invio al
centro di riferimento più vicino, in
grado di affrontare la situazione in
maniera multidisciplinare integrata.
La raccomandazione che, con que-
sto Rapporto, le componenti scien-
tifiche presenti nell’Osservatorio in-
tendono far giungere alle Istituzioni
che si accingono ad attuare le nor-
me sulla riconduzione delle dota-
zioni complessive di posti letto
ospedalieri entro più contenuti pa-
rametri quantitativi, è - con riferi-
mento alla chirurgia oncologica -
quella di operare avendo presente
l’aspetto qualitativo degli esiti delle
misure di contenimento, cioè la tu-
tela migliore dei malati oncologici.
In definitiva è auspicabile che si pro-
ceda a interventi di riduzione di po-
sti letto soltanto nei centri in cui
vengono trattati casi di oncologia
chirurgica complessa in misura infe-
riore ai parametri minimi indicati e
in assenza di servizi indispensabili
per supportare la chirurgia oncolo-
gica adeguata.
Contestualmente, però, vanno con-
siderati e realizzati il potenziamen-
to e la concentrazione della casisti-
ca nei centri di eccellenza, dove il
numero dei casi e la varietà di essi
sono indicativi di una cultura onco-
logica e di una organizzazione assi-
stenziale adeguate, a tutto vantag-
gio della tutela della salute dei mala-
ti oncologici.
Trattandosi di un aspetto struttura-
le molto importante, l’Osservato-
rio intende avviare su questo pun-
to una rilevazione che consenta di
verificare, rispetto alla situazione
precedente, come sono state appli-
cate le norme sulla riorganizzazio-
ne dei posti letto ospedalieri, con
riferimento all’oncologia e in parti-
colare alla chirurgia oncologica. ●

«No» ai tagli lineari
che incidono sia
sulle strutture inadeguate
che sui centri d’eccellenza:
l’obiettivo deve essere
la tutela dei pazienti
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Tabella 2

Requisiti minimi di adeguatezza per struttura
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Colon retto

76 76 VLS Terapia
subintensiva Necessario TC Endoscopia

Ecoendoscopia Indispensabile Reti
Oncologiche

Connettivo (Sarcomi e altro)

17 17 Perfusione
d’arto

Terapia
Subintensiva Necessario TC-RMN Indispensabile Reti

Oncologiche
Esofago

8 12 VLS
Terapia
Intensiva

e subintensiva
Necessario TC-RMN Endoscopia

Ecoendoscopia Necessaria Reti
Oncologiche

Fegato, Colecisti e Vie biliari

38 38 VLS, Eco
intraoperatoria

Terapia
subintensiva Necessario

TC, Angio
TC,

RMN, Inter-
ventistica

Endoscopia Necessaria Reti
Oncologiche

Mammella

77 77 Linfonodo
Sentinella Necessario Eco, Mammo,

RMN Necessaria Reti
Oncologiche

Osso

9 12 Perfusione
d’arto

Terapia
subintensiva Necessario TC-RMN Necessaria Reti

Oncologiche
Ovaio

14 14 VLS Terapia
subintensiva Necessario TC Necessaria Reti

Oncologiche
Pancreas

32 32 VLS Terapia
subintensiva Necessario

TC, Angio
TC,

RMN, Inter-
ventistica

Endoscopia,
Ecoendoscopia,

Endoscopia
operativa

Necessaria Reti
Oncologiche

Pleura

n.d. n.d. VTS
Terapia

Intensiva e
subintensiva

Necessario TC-RMN Necessaria Reti
Oncologiche

Polmone

82 82 VTS
Terapia

Intensiva e
subintensiva

Necessario TC Broncoscopia Necessaria Reti
Oncologiche

Prostata

87 87 VLS Terapia
subintensiva Necessario Ecotransretta-

le Necessaria Reti
Oncologiche

Rene

25 25 VLS Terapia
subintensiva Necessario TC-AngioTC

interventistica Necessaria Reti
Oncologiche

(continua a pag. 20)
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(segue da pag. 19)
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Sistema Nervoso Centrale

52 52
Neuronavigatore

per chirurgia
stereotassica

Terapia
subintensiva Necessario TC-RMN Necessaria Reti

Oncologiche

Stomaco

27 27 VLS Terapia
subintensiva Necessario TC

Endoscopia,
Ecoendoscopia,

Endoscopia
operativa

Necessaria Reti
Oncologiche

Testa-collo

n.d. n.d. n.d. Terapia subin-
tensiva Necessario TC Necessaria

Testicoli

7 12 Necessario PET TC Necessaria Reti
Oncologiche

Tiroide

37 37 Microchirurgia Necessario Eco TC Necessaria Reti
Oncologiche

Utero (corpo e collo)

23 23 VLS Necessario TC Necessaria Reti
Oncologiche

Vescica e vie urinarie

54 54 Necessario TC Necessaria Reti
Oncologiche

Peritonectomia + HIPEC

6 6 VLS
Terapia

Intensiva e
subintensiva

Necessario TC Interventi-
stica

Endoscopia,
Ecoendoscopia,

Endoscopia
operativa

Necessaria Reti
Oncologiche
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I l 2013 è un anno di ricorren-
ze importanti per la Medici-
na e per l’oncologia. Infatti,
60 anni fa Watson e Crick
descrissero la struttura a

doppia elica del DNA, 30 anni do-
po venne inventata la tecnologia del-
la PCR (polymerase chain reaction)
che permette di amplificare le mole-
cole di DNA ed avere informazioni
molecolari rilevanti da un solo bul-
bo di capello, e che valse al suo
inventore Kary Mullis il Premio No-
bel, ed infine 10 anni fa i due consor-
zi, il privato di Craig Venter ed il
pubblico di Francis Collins, a com-
pletamento del Progetto Genoma
Umano voluto dal Prof. Dulbecco
proprio per meglio comprendere il
cancro, pubblicarono la prima se-
quenza completa del genoma uma-
no. Quanto rappresentato costitui-
sce lo scenario generatore di una
nuova medicina definita molecolare
o anche medicina personalizzata. La
sua caratteristica principale è la ge-
stione di una malattia attraverso la
conoscenza dei meccanismi mole-
colari che l’hanno provocata.
Per l’oncologia, la medicina perso-
nalizzata costituisce un traguardo al-
cuni anni fa impensabile, dovuto alla
nuova conoscenza che, come sarà
poi ripreso, definisce le malattie tu-
morali come il risultato di una per-
turbazione del normale funziona-
mento dei geni delle cellule. In altre
parole il cancro deriva dalla più pro-
fonda intimità di quei livelli moleco-
lari multipli che dicono a una cellula
come funzionare e quando moltipli-
carsi. La rottura di questa “armonia
molecolare” genera il disordine che

caratterizza la cellula malata o tu-
morale. La medicina molecolare,
quindi, entrando a svelare le carat-
teristiche di questa “intimità” mole-
colare sia della cellula normale che
del tumore da questa derivato, por-
ta alla definizione di una diagnostica
molecolare che complementa, ag-
giungendo livelli superiori di preci-
sione, la comune diagnostica basata
sulla morfologia e le caratteristiche
generali di un tessuto tumorale e
delle cellule che lo compongono. A
queste ultime, il profilo molecolare
del tumore aggiunge informazioni
relative alla struttura e al funziona-
mento diverso dei suoi geni che
consente di classificarlo ulterior-
mente nel contesto del tipo tumo-
rale di appartenenza.
Qual è la rilevanza di tutto ciò?
La risposta la si trova a due livelli:
per prima cosa la differenza a livello
molecolare tra due tumori, altri-
menti indistinguibili su base morfo-

logica, spiega sia un loro andamen-
to clinico diverso (più maligno o più
benigno) ma anche, e più importan-
te, correla con la diversa risposta
allo stesso trattamento. In secondo
luogo, la diagnosi molecolare può
evidenziare anomalie molecolari
che possono rappresentare dei ber-
sagli efficaci per sviluppare nuove e
più efficaci terapie antitumorali, le
cosiddette terapie a bersaglio mole-
colare (targeted therapies) anche
dette terapie personalizzate.
A fronte di questo nuovo scenario
che presenta aspetti positivi e alcu-
ne volte anche in qualche modo
entusiasmanti per il progresso della
nostra lotta ai tumori, emergono
tuttavia alcuni aspetti preoccupanti
legati soprattutto al problema della
sostenibilità economica dell’innova-
zione in medicina ed in particolare
in oncologia.
Un elemento di forte criticità della
spesa sanitaria è sicuramente quel-
lo dovuto all’invecchiamento della
popolazione e al costo delle terapie
oncologiche innovative. Pur tenen-
do conto di tutte queste considera-
zioni, colpisce però un aspetto: co-
me è possibile che una attività co-
me la spesa sanitaria, che assorbe il
9% del PIL, non possa poi essere lei
stessa generatrice di nuove risorse
economiche? La sfida, quindi, è co-
me generare valore economico in-
vestendo nell’innovazione in onco-
logia.
La scoperta di alterazioni nella strut-
tura e/o regolata espressione di ge-
ni nelle cellule tumorali e la decifra-
zione del codice genetico hanno,
per la prima volta permesso di indi-

Il nuovo che avanza in oncologia: con la medicina
molecolare superate le frontiere della diagnostica
di Marco Pierotti *

Oltre agli aspetti postivi
emergono tuttavia
alcune questioni
preoccupanti
legate soprattutto
al problema della
sostenibilità economica
dell’innovazione
in oncologia

* INT Milano
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viduare le basi meccanicistiche del-
le malattie tumorali e di poterle de-
finire nel loro insieme come malat-
tie genetiche a livello somatico. Ma-
lattia genetica somatica significa
che, a parte una percentuale mini-
ma di casi con caratteristiche ere-
do-famigliari, nella maggioranza dei
tumori le alterazioni genetiche av-
vengono a livello somatico nella cel-
lula adulta.
L’analisi molecolare di un sempre
più ampio numero di tumori, ha
rivelato che all’interno di uno stes-
so tipo istologico, si potevano indivi-
duare diverse tipologie molecolari.
Nasce così e si consolida una nuova
diagnostica, la “diagnostica moleco-
lare”.
Questo tuttavia non è il solo contri-
buto applicativo apportato dalla co-
noscenza delle basi molecolari del
cancro, infatti attraverso queste ulti-
me si è potuto uscire dall’empiri-
smo dei farmaci antineoplastici ad
azione citotossica differenziale ma
non selettiva per le cellule tumorali
ad un ambizioso approccio terapeu-
tico basato sul disegno di molecole
attive capaci di bloccare quei percor-
si molecolari intrapresi in maniera
anomala da quella cellula tumorale e
per essa assolutamente specifici. Na-
sce così una nuova generazione di
“Farmaci intelligenti” che permetto-
no lo sviluppo delle “Terapie targe-
ted” o a bersaglio molecolare defini-
to. Il passaggio alle terapie con bersa-
glio ben definito ha segnato la fine di
un’epoca per la industria farmaceuti-
ca oncologica e ne ha aperta un’al-
tra ricca di nuove prospettive ma
anche di nuove problematiche.
I nuovi farmaci basati sulla cono-
scenza dei meccanismi molecolari
richiedono approcci di ricerca inno-
vativa propri della ricerca struttura-
ta in ambito accademico. È in que-
st’ultimo contesto che infatti è sta-
ta generata tutta quella conoscenza
che ha consentito lo sviluppo delle
nuove molecole terapeutiche che
per la prima volta, si basano su di

una preliminare identificazione di
un bersaglio (target) rilevante per la
crescita della cellula tumorale.
Il principale problema che sorge in
questa dicotomia tra soggetto ge-
neratore di conoscenza del bersa-
glio molecolare (Accademia) e sog-
getto produttore di molecole tera-
peutiche (Pharma) è la diversità di
obiettivi e natura dei compiti e del-
la mission dei due soggetti.
Questa situazione ha avuto diversi
effetti negativi. Il principale è dovu-
to al fatto che essendo stati pubbli-
cati dall’Accademia molti dei più
evidenti bersagli adatti alle terapie
molecolari (detti anche
“druggable”), questo dato reso
pubblico ha portato diverse Phar-

ma alla produzione di farmaci simili
(quasi fotocopie) che sostanzial-
mente rendono problematico un
ritorno economico positivo in un
mercato frammentato.
A questi problemi, recentemente,
si è aggiunta la oramai famosa sen-
tenza della Corte suprema indiana
che ha riconosciuto la legittimità di
produrre farmaci fotocopia con lo
stesso principio attivo e quindi con
costi dieci o venti volte inferiori al
farmaco originale frutto della ricer-
ca innovativa della grande industria
farmaceutica. Una interessante pro-
spettiva di sostenibilità economica
dei sistemi sanitari potrebbe deriva-
re dalle novità introdotte dalla me-
dicina personalizzata per il disegno
e la conduzione di studi clinici per

lo sviluppo di nuovi farmaci. Quel-
lo che è stato colto come lezione
per un uso appropriato di queste
nuove terapie è la necessità di rea-
lizzare per il paziente incluso nello
studio clinico un più completo pos-
sibile profilo molecolare del suo tu-
more. In maniera non ancora defini-
tiva, si avverte anche la necessità di
una nuova metodologia nel dise-
gno degli studi clinici e nella valuta-
zione. Due sono le problematiche
principali emerse: la rinuncia a
un’eradicazione della malattia per
puntare invece a una sua cronicizza-
zione e l’aumento esponenziale dei
costi legati a questo approccio tera-
peutico. Le possibili risposte del si-
stema sono:
- agire sulle regole istituzionali ed
evitare che i Comitati etici burocra-
tizzino troppo le procedure di ac-
cesso alle nuove terapie;
- realizzare il profilo molecolare di
ogni singolo tumore;
- insistere sul modello di “rete”
come quello più adeguato e produt-
tivo di economie di scala.
In conclusione: organizzando il si-
stema sanitario in modo da struttu-
rare l’informazione clinica e incro-
ciando quest’ultima con l’informa-
zione molecolare estratta dai cam-
pioni biologici si otterrebbe un va-
lore aggiunto a diversi livelli, che
diverrebbe generatore di valore
economico per raccogliere e vince-
re la sfida menzionata in preceden-
za.
Infine, va sottolineato il ruolo cen-
trale che il paziente oncologico de-
ve svolgere direttamente, o più
compiutamente attraverso le sue
forme organizzative, in tutti i livelli
del ciclo della innovazione in onco-
logia e delle sue implicazioni socio-
economiche. È da ricordare al ri-
guardo il contributo della FAVO,
che ha indotto l’Organizzazione de-
gli Istituti Europei del cancro
(OECI) a produrre un documento
sulla regolamentazione etica e lega-
le del materiale biologico. ●

Nasce una generazione
di farmaci intelligenti
che avviano lo sviluppo
delle “terapie targeted”
o a bersaglio
molecolare definito
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Come vanno i pro-
grammi di scree-
ning oncologico in
Italia?
A questa doman-

da potremmo rispondere “bene”
se consideriamo da dove siamo
partiti meno di 10 anni fa. Ma
potremmo anche rispondere
“non bene” se consideriamo le
differenze esistenti sul territorio
nazionale nella diffusione degli
screening.
È possibile esaminare come si so-
no evoluti in 10 anni i programmi
di screening oncologici. Lo fare-
mo mettendo a confronto i dati
della popolazione bersaglio che
riceve con regolarità la propria
lettera di invito nelle tre macro
aree italiane (Nord, Centro e
Sud).

Screening Cervicale

Attualmente lo screening racco-

mandato è il “pap test” da effet-
tuarsi ogni 3 anni, nella fascia di
età fra 25 e 64 anni. Si stanno
sviluppando programmi che usa-
no il test HPV da effettuarsi ogni
5 anni.
Il grafico 1 riporta l’estensione

effettiva (cioè la % di donne fra
25 e 64 anni di età che ricevono
effettivamente la lettera di invi-
to) nel 2003, 2006, 2010 e 2011.

Screening mammografico

Attualmente lo screening racco-
mandato è la “mammografia” da
effettuarsi ogni 2 anni nella fascia
di età fra 50 e 69 anni. L’estensio-
ne effettiva dello screening mam-
mografico sul lungo periodo ha
avuto un aumento notevole (ve-
di grafico 2). Si passa infatti da
una situazione dove solo 4 don-
ne su 10 (41%) della popolazione
target aveva ricevuto una lettera
di invito nel 2003, alle quasi 6 su
10 (58%) del 2006, alle 7 su 10
del 2010 (69%).

Screening colorettale

Attualmente due proposte di
screening sono attive in Italia. La
maggior parte delle Regioni utiliz-

Grafico 1

L’estensione reale degli screening oncologici in Italia
e il contributo delle Organizzazioni del volontariato
di Marco Zappa *

* Osservatorio Nazionale Screening ISPO, Firenze

La copertura
è abbastanza buona
nelle Regioni
del Centro-Nord
ma se si guarda
il Paese nella sua
interezza non possiamo
non notare il gap
profondo che si è creato
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za come test di screening la
“ricerca del sangue occulto feca-
le”, da effettuarsi ogni due anni
fra i 50 e i 70 anni.
Il grafico 3 riporta l’estensione
effettiva nel 2003, 2006, 2010 e
2011. Se volessimo considerare
solo il Centro-Nord potremmo
dire che la copertura è abbastan-
za buona. Se consideriamo inve-
ce l’Italia nella sua interezza non

possiamo non notare il gap pro-
fondo che si è creato, e che
con difficoltà si riduce. Cosa
possono al riguardo le Associa-
zioni di volontariato?
Sono convinto che possono fa-
re molto. Innanzitutto possono
influenzare la “volontà politica”
e le decisioni delle Istituzioni
locali. Un programma di scree-
ning non può basarsi sul volon-

tariato: necessita di scelte sicu-
re da parte delle Istituzioni che
hanno il compito di tutelare la
salute della popolazione. Que-
ste Istituzioni possono essere
correttamente influenzate. Le
Associazioni possono poi favo-
rire la diffusione della informa-
zione e fare opera di
“counseling” per le singole per-
sone invitate. ●

Grafico 2

Grafico 3
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I l Piano Oncologico na-
zionale 2010-13 prevede-
va al punto 3.6 la imple-
mentazione di reti nazio-
nali per l’esecuzione

presso servizi diagnostici ad al-
ta specializzazione delle attività
diagnostiche costose e/o com-
plesse nel settore dell’ematolo-
gia oncologica e il coordina-
mento della stessa da parte del
ministero.
Negli ultimi due decenni, la ri-
cerca di base e traslazionale in
oncoematologia ha aperto la
strada allo sviluppo di terapie
innovative e più razionali, le
quali a loro volta hanno porta-
to a straordinari successi in
campo terapeutico.
Ciò è avvenuto grazie alla defi-
nizione di numerose entità cli-
nico-genetiche tra le patologie
ematologiche di tipo neoplasti-
co, solo a titolo esemplificati-
vo leucemie, linfomi e mielo-
mi, e al corrispondente svilup-
po di terapie molecolari e di
biomarcatori per il monitorag-
gio della terapia. Come ormai
chiaramente stabilito nella let-
teratura scientifica da autore-
voli gruppi di esperti, un cor-
retto iter diagnostico-terapeu-
tico e, successivamente, un at-
tento monitoraggio, è oggi indi-
spensabile per curare al me-
glio le malattie onco-ematolo-
giche. Inoltre, più di ogni altra
disciplina medica, l’onco-ema-
tologia si avvale necessaria-
mente del laboratorio per la
corretta diagnosi, l’impostazio-

ne e il monitoraggio della tera-
pia, sia di tipo convenzionale
(chemioterapia), che ablativo
(trapiantologico) e/o
“biologico” (es. anticorpi mo-
noclonali, inibitori chinasici,
agenti differenzianti, terapia
cellulare, terapia genica, tera-
pia epigenetica ecc.).
Attualmente, nei centri più
avanzati, utilizzando in modo
appropriato la caratterizzazio-
ne genetico-molecolare per la
pianificazione della terapia, la
prospettiva di guarigione è su-
periore all’80% nelle leucemie
linfoblastiche in età pediatrica,
all’80% nelle leucemie acute
promielocitiche e nel linfoma
di Hodgkin e al 50% nei linfomi
aggressivi di tutte le età. I pro-
gressi nel tasso di guarigione
sono dovuti quindi per gran
parte all’appropriatezza diagno-
stica, alla conseguente introdu-

zione di un numero significati-
vo di farmaci mirati (biologici,
immunoterapia ecc.) e al loro
uso appropriato e tempestivo,
e appare pertanto cruciale la
diffusione capillare a tutti i cen-
tri e a tutti i pazienti di queste
tecnologie.
La complessità delle indagini di
tipo molecolare, il numero dei
determinanti molecolari che so-
no attualmente necessari per
una completa caratterizzazione
delle neoplasie ematologiche,
la rarità, quando presa singolar-
mente, di ogni entità nosografi-
ca, ha indotto la realizzazione
negli ultimi 20 anni di una rete
nazionale di diagnostica integra-
ta onco-ematologica che copre
in modo totale il territorio ita-
liano e che è costituita da labo-
ratori con idonei requisiti in
termini di attrezzature, perso-
nale, procedure ed expertise.
Dalla possibile organizzazione
di un laboratorio generalista
per ogni centro clinico, si è pas-
sati al modello di una rete com-
prendente un numero ristretto
di laboratori altamente specia-
lizzati che svolge un supporto
“trasversale” a tutti i centri cli-
nici, coprendone le esigenze
diagnostiche.
Tutta questa iniziativa si è svi-
luppata sotto lo stimolo e il
controllo del gruppo cooperati-
vo GIMEMA fondato nel 1982
sulla “vision” del Prof. Franco
Mandelli.
È tuttavia necessario provvede-
re a:

Un Network nazionale per la diagnostica avanzata
e complessa nel settore dell’Ematologia oncologica
di Fabrizio Pane * e Agostino Tafuri *

Negli ultimi due decenni
la ricerca di base e
traslazionale
ha aperto la strada
allo sviluppo di terapie
innovative e razionali
che hanno portato
a straordinari successi
in campo terapeutico
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- riconoscimento ufficiale della
rete dei laboratori italiani esi-
stenti e operanti nelle struttu-
re Oncoematologiche, come
“Network Nazionale per la
Diagnostica Avanzata in Oncoe-
matologia”;
- supporto economico pubbli-
co e preparazione di idonea
normativa regolatoria per for-
malizzare e strutturare.
Caratteristiche e compiti del
Network Nazionale di Diagno-
stica Avanzata in Oncoematolo-
gia, saranno:

- supporto completo alla carat-
terizzazione molecolare delle
malattie neoplastiche del san-
gue;
- distribuzione dei compiti di
analisi di sangue o midollo os-
seo e integrazione dei dati mo-
lecolari con quelli istologici nei
tessiti emopoietici e linfatici;
- elevatissima specializzazione
che garantisce livelli elevati di
efficienza;
- gestione di controllo di quali-
tà centralizzato dei risultati;
- creazione di registri di patolo-

gia di elevata affidabilità.
È inoltre dimostrato che la cre-
azione di una rete di Centri
Ematopatologici di riferimento
per la diagnostica dei tumori
del sistema emolinfopoietico
comporti:
1. una riduzione di spesa di
molti milioni di Euro,
2. la riduzione dei tempi di re-
fertazione,
3. la maggiore accuratezza dia-
gnostica e
4. la drastica riduzione dei con-
tenziosi medico-legali. ●

26 Ottobre 2013



S ono 429 i pazienti
con tumore alla
mammella sottopo-
sti a indagine da par-
te della Fondazione

Censis nell’ambito del Rapporto
Favo 2013. Grazie all’impegno
della Federazione Italiana delle
Associazioni del Volontariato,
dei Punti Informativi AIMaC e del-
le altre Associazioni, è stato pos-
sibile ottenere una rappresenta-
zione dettagliata di caratteristi-
che, problematiche e aspettative
dei malati, nonché una quantifica-
zione dei costi sociali della patolo-
gia.
Il primo elemento di cui tenere
conto è che si tratta di una pato-
logia al femminile, e che colpisce
soprattutto donne in età attiva e
fertile, per cui l’impatto della ma-
lattia nella vita quotidiana è solita-
mente molto rilevante.
A una prima iniziale reazione di
paura, si affiancano solitamente
una reazione successiva fatta di
coraggio e forza, assieme a un
impegno significativo nella con-
servazione di un grado importan-
te di autonomia. Anche se le ri-
sposte e le “tenute” sono soprat-
tutto di carattere individuale, sia
pure con un certo supporto fami-
liare e l’apporto di una buona
risposta sanitaria, ma con un ve-
ro vuoto sotto il profilo di quelle
prestazioni e di quei servizi che
dovrebbero dare un contributo
dal punto di vista sociale e della
comunità.
È questa di conseguenza la dimen-
sione sulla quale vi è ancora mol-

to da fare: rendere la risposta al
tumore una risposta di comunità,
che leghi segmenti diversi del-
l’economia e della società, e che
non scarichi sul singolo paziente
e sulla sua famiglia i costi moneta-
ri e quelli immateriali.
Complessivamente in Italia vivo-
no 522.235 donne che hanno ri-
cevuto una diagnosi di tumore
alla mammella (stima Airtum
2006), pari al 23,3% del totale.
Dall’analisi del profilo emerge
che si tratta prevalentemente di
donne con età tra i 40 e i 59
anni, istruite e con un lavoro.
Per quanto riguarda l’ambito oc-
cupazionale, il 48,1% al momen-
to della diagnosi di tumore lavo-
rava (degli altri intervistati è oc-
cupato il 35,3%), e di questi il
32,7% è occupato a tempo inde-
terminato.
Nel rapporto con la patologia un
aspetto rilevante è la reazione

delle pazienti alla diagnosi, una re-
azione connotata in prima istanza
dalla paura, indicata da oltre il
37% degli intervistati (dal 25,8%
del resto del campione), ma poi,
con oltre il 30%, dalla voglia di
reagire, e ancora da reazioni di
incredulità (22,7%), rabbia (20%),
rassegnazione (9%) (tabella 1).
Altro dato di particolare interes-
se riguarda il maggior grado di
autonomia che caratterizza le
persone affette da tumore alla
mammella, visto che quasi il 26%
dichiara di non avere un caregi-
ver, rispetto alla media del 17,3%.
Il che rimanda a una maggiore
propensione delle donne all’auto-
nomia e all’autogestione, che si
esprime anche in condizioni di no-
tevole difficoltà e bisogno.
Per i due terzi dei pazienti che
hanno un caregiver, esso è preva-
lentemente di provenienza fami-
liare, con una quota di figli e figlie
lievemente inferiore rispetto a
quanto dichiarato dagli altri pa-
zienti.
Per quanto riguarda i principali
problemi riscontrati, oltre il
40% indica i problemi psicologi-
ci (sfiducia, perdita di interesse,
difficoltà ad accettare gli effetti
collaterali delle cure ecc.), le
problematiche legate al disbri-
go di pratiche della vita quoti-
diana (fare la spesa, lavori do-
mestici ecc.), quelle in ambito
familiare, nel lavoro e nei rap-
porti sociali (tabella 2).
Il 42% dichiara di avere “molti” o
“abbastanza” problemi di sonno
(il 37% circa tra gli altri malati) e

Per le pazienti malate di tumore alla mammella
una condizione psicologica tra paura e coraggio
di Francesco Maietta *, Mariagrazia Viola *, Vittoria Coletta * e Carla Collicelli *

Bisogna rendere
comunitaria
la risposta al cancro
perché leghi segmenti
diversi di economia
e società, e non scarichi
su singolo e famiglia
costi monetari e
immateriali
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il 35% di depressione (indicata
dal 29% degli altri intervistati); il
53,8% dichiara di avere dolori,
disturbi fisici (il 70,4% tra i pazien-
ti con altri tumori), e quasi il 39%
ha difficoltà nei lavori domestici,
nel lavorare, studiare, tempo libe-
ro (contro il 36%), e il 19% nella
mobilità (rispetto al 27,5%) (grafi-
co 1).
Certo, la forza d’animo individua-

le, supportata dall’aiuto dei fami-
liari è, in questa fase, particolar-
mente rilevante, se è vero che a
giudicare insufficiente la qualità
delle proprie giornate negli ulti-
mi mesi è solo l’11% degli intervi-
stati, mentre il 47,6% giudica la
qualità quotidiana della propria vi-
ta sufficiente e il 38,6% buona.
L’indagine ha consentito di rileva-
re che per i malati di tumore alla

mammella la ripresa delle norma-
li attività quotidiane ha richiesto
in media più di 8 mesi, in linea
con il valore relativo agli altri ma-
lati di tumore.
Il rientro nella vita sociale è ac-
compagnato dunque da uno stra-
scico rilevante di criticità nella vi-
ta quotidiana, che richiede un sur-
plus di impegno da parte della
persona, chiamata a fronteggiare

Tabella 1

Tabella 2

Le prime reazioni dei pazienti davanti alla diagnosi di tumore, confronto pazienti
con tumore alla mammella - altri pazienti (val. %)

Quale è stata la sua prima reazione
davanti alla diagnosi di questa malat-

tia?

Pazienti con tumore
alla mammella

Altri
pazienti Totale

Paura 37,1 25,8 30,6

Voglia di reagire 30,6 33,9 32,5

Incredulità 22,7 20,5 21,4

Rabbia 20,6 18,4 19,3

Depressione 10,5 8,8 9,6

Impotenza 10,3 12,0 11,3

Rassegnazione 9,8 15,0 12,8

Sfiducia 5,3 3,4 4,2

Altro 3,1 2,1 2,5

N.B.: Il totale non è uguale a 100 perché erano possibili più risposte.
Fonte: indagini Censis, 2012

I principali ambiti di vita in cui sono emersi i maggiori problemi a seguito della patologia,
confronto pazienti con tumore alla mammella - altri pazienti (val. %)

A seguito della patologia, quali sono
gli ambiti in cui sono emersi maggiori

problemi?

Pazienti con tumore
alla mammella

Altri
pazienti Totale

Sul piano psicologico (sfiducia, perdita di interes-
se, difficoltà ad accettare gli effetti collaterali delle
cure, ecc.)

40,1 31,8 35,3

Nel disbrigo di pratiche della vita quotidiana
(fare la spesa, lavori domestici, ecc.) 37,1 33,7 35,2

In famiglia 24,7 25,5 25,1

Nel lavoro 22,0 21,6 21,8

Nelle disponibilità economiche 14,3 13,9 14,1

Nei rapporti sociali 8,8 12,9 11,2

Altri aspetti 1,9 1,2 1,5

N.B.: Il totale non è uguale a 100 perché erano possibili più risposte.
Fonte: indagini Censis, 2012
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disturbi dal sonno all’alimentazio-
ne, dal dolore fisico ai vari aspetti
psicologici, non ultimo quello re-
lativo al proprio aspetto fisico.
Relativamente alle modificazioni
subite in ambito lavorativo ascrivi-
bili all’insorgere della patologia,
dai dati emerge che a essere sta-
to licenziato è il 3,4% degli malati
di tumore alla mammella (percen-
tuale più alta del resto del cam-
pione, pari al 1,2%), e ad aver

dovuto dare le dimissioni, cessa-
re l’attività commerciale, profes-
sionale o artigianale è stato il
6,2% degli intervistati (assoluta-
mente inferiore alla media del re-
sto del campione, pari al 13,6%).
Non ha subito alcun cambiamen-
to il 19,3% degli intervistati (il
24,1% degli altri pazienti intervi-
stati), mentre il resto dei pazienti
ha dovuto fronteggiare una ridefi-
nizione in uno o più aspetti lavo-

rativi (tabella 3).
Infatti, oltre il 42% è stato co-
stretto a fare assenze associate
alla patologia e alla cura (è il
32,1% tra gli altri malati), il 33,1%
rileva che si è ridotto il suo rendi-
mento suo malgrado (il 29% tra
gli altri malati oncologici), il 16%
circa ha dovuto mettere da par-
te propositi di carriera (il 6,2%
tra gli altri malati oncologici), e
quasi il 12% ha dovuto chiedere

Grafico 1

Tabella 3

Eventuali cambiamenti sul lavoro legati all’insorgenza della malattia, confronto pazienti con tumore
alla mammella - altri pazienti (val. %)

Altri eventuali cambiamenti
sul lavoro

Pazienti con tumore
alla mammella

Altri
pazienti Totale

Non ci sono stati cambiamenti 19,3 24,1 21,8
Ho dovuto fare assenze 42,1 32,1 36,8
Mio malgrado, si è ridotto il mio rendi-
mento 33,1 29,0 30,9

Ho dovuto lasciare il lavoro 19,3 21,6 20,5
Ho messo da parte propositi di carriera 15,9 6,2 10,7
Ho dovuto chiedere il part time 11,7 4,3 7,8
Ho dato le dimissioni/ho cessato la mia
attività 6,2 13,6 10,1

Ho dovuto cambiare lavoro 3,4 2,5 2,9
Sono stato licenziato 3,4 1,2 2,3
Ho dovuto trovare un lavoro 0,7 1,2 1,0
N.B.: Il totale non è uguale a 100 perché erano possibili più risposte.
Fonte: indagine Censis, 2012
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il part-time o altre modalità di
lavoro flessibile o di riduzione
dell’orario (rispetto al 4,3% degli
altri pazienti).
Un quadro impressionante di
contesti lavorativi non friendly,
che di fatto aggiungono ulteriori
ostacoli e difficoltà, ai vissuti di
pazienti già alle prese con il peso
della cura della patologia. La pato-
logia, con tutte le difficoltà che
ingenera nella quotidianità, impat-
ta pesantemente anche nei casi in
cui le persone riescono a rimane-
re dentro al circuito lavorativo,
magari cambiando lavoro e ciò
avviene in termini di riduzione
delle performance, drastico ridi-
mensionamento delle aspettative
di carriera, necessità di assentarsi
e/o di chiedere la riduzione del-
l’orario; tutti tasselli di un rappor-
to inevitabilmente diverso con il
lavoro, che spesso però diventa
un modo per tutelare se stessi
rispetto alla mancanza di attenzio-
ne nei confronti delle proprie
specifiche esigenze.
Per quanto riguarda la diagnosi e
la terapia, l’83,6% dei pazienti con
una malattia di tumore alla mam-
mella ha un proprio oncologo di
riferimento (la quota diminuisce
tra gli altri malati al 79,6%); il
65,6% ha da sempre lo stesso on-
cologo (contro il 66,8%), e il 18%
lo ha cambiato almeno una volta
(contro il 12,8%). Buono risulta il
grado di informazione dei pazien-
ti di questa patologia tumorale, in
quanto l’86,8% si dichiara infor-
mato sui farmaci antitumorali
con i quali è stato curato o con
cui viene attualmente curato. In
particolare il 63,6% afferma di
avere avuto informazioni sui far-
maci antitumorali con riferimen-
to agli effetti collaterali, benefici,
ecc. (percentuale più alta rispetto
a quella relativa al resto del cam-
pione, quasi il 60%); un ulteriore
23,2% è stato informato, ma di-
chiara di non averci capito molto.

A proposito del 13,2% che dichia-
ra di non essere stato informato
(16% degli altri intervistati) si rile-
va che ben il 10% vorrebbe avere
informazioni in merito; mentre il
3,2% afferma che non è informa-
to e non vuole nemmeno esserlo
(quota inferiore a quella relativa
alla restante parte del campione,
il 5,6%).
Rispetto alle terapie oncologiche
ricevute sinora, più degli altri i
malati di tumore alla mammella
hanno subito interventi chirurgici
ed hanno seguito cicli di radiote-
rapia e di chemioterapia; infatti è
pari a quasi l’87% la quota di pa-
zienti con tumore alla mammella
che ha affrontato un intervento

chirurgico (contro il 69% del re-
sto del campione), all’83,4% la
quota di chi ha dovuto fare che-
mioterapia (contro il 78% degli
altri pazienti), e al 51,2% di chi ha
fatto radioterapia (contro il
32,7% dei pazienti con altri tumo-
ri). Quasi il 39% ha seguito una
terapia ormonale, rispetto al 5%
del resto del campione; e il 15%
ha ricevuto una terapia biologica.
Oltre il 39% dichiara di avere
svolto attività riabilitative per disa-
bilità fisica, deficit funzionale, co-
gnitivo e psicologico (ad esem-
pio, danni da chemioterapia, ra-
dioterapia, problemi nutrizionali
ecc.); di questa quota poco più di
un quarto dichiara di averne rice-
vuto un impatto positivo, dato

superiore questo a quello medio
del campione generale, che risul-
ta pari al 19,6% (e a quello del
resto del campione, 15%); poco
meno del 5% afferma di avere
avuto un impatto negativo e
l’8,8% non ha avuto alcun impat-
to (contro il 4,9% degli altri pa-
zienti). Coloro che hanno specifi-
cato il tipo di attività riabilitativa
effettuata dichiarano di aver segui-
to principalmente cicli di fisiotera-
pia e di aver beneficiato di sup-
porto psicologico, ma anche di
essersi sottoposti a cicli di linfo-
drenaggio, di aver fatto ginnasti-
ca, corsi di yoga, di qi gong (attivi-
tà per il benessere sia fisico che
psicologico), e terapie nutriziona-
li. Tra coloro che non hanno svol-
to attività riabilitative, il 12,2% di-
chiara che ne avrebbe avuto biso-
gno.
Relativamente al servizio presso
il quale l’intervistato è in cura al
momento dell’intervista, nel 42%
dei casi i pazienti utilizzano i servi-
zi presenti nel comune in cui vivo-
no. Deve invece rivolgersi ad altri
comuni della provincia il 32,1%
(rispetto al 35% del resto degli
intervistati) e il 15,8% ad altri co-
muni della sua Regione (rispetto
al 19%). Il 10% dichiara di essersi
rivolto a servizi al fuori dalla pro-
pria regione.
Ed è solo il 13,6% (l’11% circa per
gli altri pazienti) a richiamare il
criterio della pura territorialità, o
meglio della prossimità e facilità
di accesso nella scelta, mentre in
generale le motivazioni della scel-
ta del servizio presso il quale si è
in cura sono, per i malati delle
varie patologie tumorali, sostan-
zialmente simili.
Un ulteriore 30% richiama generi-
camente altre motivazioni, e la
lunghezza delle liste di attesa vie-
ne richiamata dal 7,1% dei pazien-
ti con tumore alla mammella, un
po’ meno da parte degli altri in-
tervistati (4,3%) (tabella 4).

Un quadro
impressionante
di condizioni lavorative
non friendly aggiunge
ulteriori difficoltà
al vissuto delle pazienti
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Entrando in maggiori dettagli, l’in-
dagine ha consentito di ricostrui-
re anche il ricorso o meno a ser-
vizi della propria regione, di altra
regione o di Paese estero per cia-
scuna delle fasi della malattia; dal-
l’analisi dei dati è emerso che:
- la diagnosi è effettuata per il
91,5% dei pazienti con tumore
alla mammella presso servizi del-
la propria regione, mentre l’8% si

è rivolto a servizi di altre regioni
e lo 0,5% all’estero;
- per l’intervento chirurgico,
l’81,4% dei malati di tumore alla
mammella si è ricoverato presso
ospedali della propria regione, ol-
tre il 18% in strutture di altre
regioni e lo 0,3% all’estero (il
77,8% dei pazienti con altro tu-
more ha subito l’intervento chi-
rurgico nella propria regione e il

21,9% in un’altra regione);
- per i trattamenti e le terapie, la
quota che è rimasta presso strut-
ture regionali è dell’88,3%, quella
che si è rivolta ad altre regioni
dell’11,4%, e quella di coloro che
si sono rivolti all’estero è dello
0,3%;
- la riabilitazione viene effettuata
dai pazienti con tumore alla mam-
mella presso strutture regionali

Tabella 4

Tabella 5

Localizzazione del servizio presso il quale è in cura il paziente al momento dell’intervista,
confronto pazienti con tumore alla mammella - altri pazienti (val. %)

Il servizio si trova: Pazienti con tumore
alla mammella

Altri
pazienti Totale

Nel comune in cui vive 41,9 33,9 37,2

In un comune diverso da quello in cui vive, ma
nella stessa provincia in cui vive 32,1 35,1 33,8

In un comune diverso da quello in cui vive, ma
nella stessa Regione 15,8 19,1 17,8

In un’altra Regione 10,0 11,9 11,1

All’estero 0,2 0,0 0,1

Totale 100,0 100,0 100,0

Fonte: indagini Censis, 2012

Valutazione da parte dei pazienti oncologici dei servizi sanitari e dei servizi sociali,
confronto pazienti con tumore alla mammella - altri pazienti (val. %)

Come valuta il complesso dei servizi
ricevuti/che riceve per l’assistenza
e la cura da quando si è ammalato

di questa patologia?

Pazienti con tumore
alla mammella

Altri
pazienti Totale

Servizi sanitari
Ottima 23,8 27,2 25,7
Buona 53,2 50,4 51,6
Sufficiente 19,1 18,0 18,5
Insufficiente 3,4 4,0 3,7
Non so 0,5 0,5 0,5
Totale 100,0 100,0 100,0
Servizi sociali
Ottima 9,4 13,0 11,5
Buona 34,0 33,3 33,6
Sufficiente 23,2 19,2 20,8
Insufficiente 13,7 12,7 13,1
Non so 19,7 21,8 21,0
Totale 100,0 100,0 100,0
Fonte: indagine Censis, 2012
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per oltre il 95% dei casi, mentre
si è rivolto ad altre regioni il 3,9%
e all’estero lo 0,6% (il 92% degli
altri pazienti ha fatto riabilitazio-
ne nella propria regione e il 7,9%
in un’altra regione);
- il follow up e le visite di control-
lo avvengono nella propria regio-
ne per quasi l’88% dei pazienti, in
altra regione per circa il 12% e
all’estero per lo 0,4% (gli altri in-
tervistati dichiarano di avere fat-
to follow up/visite di controllo
per l’83% nella propria regione,
per il 17% in un’altra regione e
nessuno all’estero).
Il rapporto con la sanità è com-
plessivamente positivo in termini
di valutazione dei servizi sanitari
con cui il paziente è entrato in
contatto da quando si è ammala-
to di tumore alla mammella. Il
77% definisce ottimi o buoni i ser-
vizi sanitari di cui ha usufruito ed
un ulteriore 19% li giudica suffi-
cienti. Complessivamente i pa-
zienti curati nel meridione espri-
mono giudizi meno positivi rispet-
to a quelli curati al centro e al
nord. Completamente diversa è
la valutazione relativamente ai
servizi sociali, che solo il 44% de-
gli intervistati ritiene buoni od ot-
timi (9,4% buoni e 34% ottimi),
un ulteriore 23% sufficienti e ben
il 13,7% insufficienti. Quasi il 20%
dei pazienti con tumore alla mam-
mella afferma di non potere valu-
tare i servizi sociali, a testimonian-
za di una estraneità alla rete, che
invece nella cronicizzazione della
patologia dovrebbe essere cen-
trale (tabella 5).
Per quanto lacunosa e molto diffe-
renziata territorialmente la sanità
italiana risulta dunque, alla prova
della analisi dei vissuti dei malati
di cancro alla mammella, media-
mente di buon livello, mentre ri-
sulta decisamente inadeguata la ri-
sposta sociale, legata alla crescen-
te cronicità della patologia e agli
impatti che ha sulla vita sociale.

Facendo riferimento al proprio
percorso terapeutico, i pazienti
affetti da tumore alla mammella
giudicano positivamente in parti-
colare le capacità professionali
(anche di carattere psicologico-
relazionale) degli operatori, con
cui si è venuti in contatto (il
79,3%), la qualità dei servizi di
day hospital o ambulatoriali
(l’80,6%, rispetto al 76% degli al-
tri pazienti), la qualità dei luoghi
di ricovero e degli ospedali in cui
si è stati ricoverati (il 79,3%, ri-
spetto al 75% circa del resto del
campione), la rapidità nell’acces-
so ad alcuni esami diagnostici di
controllo, come la Tac, le scinti-
grafie ecc. (quasi il 60% rispetto

al 58% del resto del campione) e
persino il coinvolgimento dei me-
dici di medicina generale (Mmg)
durante il percorso assistenziale
(il 56,2%, rispetto al 54% del re-
sto del campione).
Meno positivi sono, anche nel-
l’esame di dettaglio, i giudizi
emersi rispetto ai servizi di carat-
tere psico-sociologico, come il
supporto psicologico a cura di
personale specializzato (ad esem-
pio il servizio offerto dagli psicon-
cologi), valutati insufficienti dal
32,7% delle persone con tumore
alla mammella, l’assistenza domici-
liare, giudicata insufficiente dal
49,4% degli intervistati (38,4%
per gli altri pazienti), e l’attività di
riabilitazione (29% contro il 21%

relativo al giudizio espresso dal
resto del campione).
Anche le disparità nell’accesso e
nella qualità della cure e dei trat-
tamenti è una convinzione condi-
visa e profondamente radicata,
che nasce sia dall’esperienza diret-
ta che dalle opinioni consolidate-
si nel tempo. Infatti, una quota
pari a quasi il 70% ritiene che vi
siano opportunità di cura diverse
tra i pazienti oncologici in Italia,
di contro al 62,6% degli altri inter-
vistati (e al 56% di quelli con tu-
more al colon retto). Del 70%
circa dei pazienti che sostengono
l’esistenza di una differenziazione
delle cure, il 38,1% afferma che le
diversità sussistono soprattutto
tra le regioni (36% degli altri inter-
vistati), mentre il 31,6% ritiene
che tali diversità siano presenti
anche all’interno delle singole re-
gioni (26,5% degli altri pazienti).
Infatti i pazienti affetti da tumore
alla mammella sono convinti che,
rispetto al servizio da cui si è se-
guiti al momento dell’intervista,
ne esistano altri in contesti diver-
si che garantiscono cure e tratta-
menti migliori per i pazienti onco-
logici. Condivide questa opinione
il 72% circa dei pazienti dl tumo-
re alla mammella (rispetto al 63%
di coloro che hanno altri tumo-
ri). Di questo 72% una quota pari
al 10,2% ritiene che trattamenti
migliori esistano anche in altre
aree della propria regione, quasi
il 15% ritiene che ve siano in altre
regioni, e oltre il 3% all’estero. È
comunque il 23% a ritenere di
beneficiare di cure e trattamenti
in linea con quanto offerto altro-
ve, mentre il 14% dichiara di non
essere in grado di esprimere una
opinione al riguardo.
È interessante considerare in par-
ticolare, a proposito delle dispari-
tà territoriali, la questione dell’ac-
cesso alle terapie più innovative
ed efficaci. Il 10,6% dei pazienti
valuta “insufficiente” la disponibili-

Il rapporto con
la sanità è positivo
in termini di valutazione
dei servizi
con cui la paziente
è venuta in contatto
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tà di tali terapie, quota inferiore a
quella relativa agli altri intervistati
(14,5%). E sono proprio le tera-
pie innovative personalizzate a es-
sere considerate dai malati affetti
di tumore alla mammella (e da
tutti i malati oncologici in genera-
le) la priorità per il futuro: ad
affermare ciò è una percentuale
molto alta, pari a oltre il 71% dei
pazienti (oltre il 77% dei malati di
tumore al colon retto, e il 73,7%
di tutti gli intervistati).
Al secondo posto della graduato-
ria delle priorità è collocata la at-
tenzione per i risvolti psicologici
della patologia, segnalata dal
35,5% dei malati di tumore alla
mammella (rispetto al 29% dei
malati con altri tumori e al 21,9%
della totalità degli intervistati); se-
guono con quasi il 29% i sussidi
economici, le erogazioni moneta-
rie e il bisogno di maggiori infor-
mazioni sulle fasi del percorso di
cura.
Il costo sociale totale annuo rela-
tivo all’insieme di tutti i malati di
tumore alla mammella in Italia
(con una diagnosi di tumore al
massimo di 5 anni, con e senza
caregiver), risulta secondo le sti-
me del Censis pari a 7,3 miliardi

di euro, ed esso comprende sia i
costi diretti che quelli indiretti
(dove per costi indiretti si inten-
dono i costi figurativi derivanti da
mancati redditi, nonché dal valo-
re dell’assistenza garantita dai ca-
regiver ai pazienti). I costi medi
annui pro-capite di paziente e ca-
regiver sono stimabili in media a
28mila euro per i malati di tumo-
re alla mammella che hanno avu-
to una diagnosi di tumore da al
massimo cinque anni (oltre 41mi-
la euro annui per i malati di tumo-
re al colon retto).
È interessante sottolineare che,
per i pazienti con diagnosi a due
anni, il costo è pari a 31,8 mila
euro e per la classe 2-5 anni a
30,3 mila euro; si registra dunque
una tendenza discendente dei co-
sti al trascorrere del tempo dalla
diagnosi iniziale di tumore.
All’interno dei costi diretti, pre-
sentano valori più elevati quelli
relativi alle spese mediche, e in
particolare alle spese relative ai
farmaci (inferiori a quelle che de-
vono sostenere i pazienti con tu-
more al colon retto ma più alte
del valore medio totale), e quelle
relative alle visite specialistiche, ai
presidi sanitari e alle protesi.

Capitolo particolarmente spino-
so è quello che riguarda le tutele
economiche, rispetto alle quali il
51,4% dei pazienti malati di tumo-
re alla mammella è molto insoddi-
sfatto. Dall’analisi dei dati relativi
al tema delle tutele economiche
emerge, infatti, che tra i malati di
tumore alla mammella intervista-
ti beneficia dell’indennità di ac-
compagnamento il 33,3% (quota
inferiore al dato relativo ai pazien-
ti con altri tumori, 35,8%; dato
generale 34,7%); seguono l’asse-
gno ordinario di invalidità, per il
26,2, la pensione di inabilità previ-
denziale (per il 19%), e la pensio-
ne di inabilità assistenziale (per
quasi il 16%).
L’11% beneficia dell’aiuto econo-
mico da parenti e amici. Suppor-
tano ulteriormente, sotto il profi-
lo economico, i pazienti e i loro
familiari strumenti come l’esen-
zione del ticket, di cui beneficia il
98,6%, i permessi lavorativi retri-
buiti (15,6%), i giorni di assenza
dal lavoro per terapie salvavita
(12,7%), le protesi, i presidi e gli
ausili personalizzati (4,8%), il pen-
sionamento anticipato (il 4,5%) e
il tempo parziale verticale e oriz-
zontale (3,4%). ●
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S i stima che in Italia, nel
2011, siano stati diagno-
sticati 360.000 nuovi casi
di tumore maligno, di cui
il 3% a pazienti con età

inferiore ai 40 anni. Negli uomini i tu-
mori più frequenti tra i 20 e i 40 anni
sono: testicolo, melanoma, colon-ret-
to, linfoma non Hodgkin e tiroide; men-
tre nelle donne: mammella, tiroide, me-
lanoma, cervice e colon-retto (cft.
AIOM-AIRTUM, I numeri del cancro in
Italia 2011, Intermedia editore).
Molte di queste neoplasie possono
compromettere la fertilità o perché col-
piscono l’apparato riproduttivo o per-
ché necessitano di terapie capaci di dan-
neggiare gli organi pelvici.
Secondo l’organizzazione Mondiale
della Sanità (O.M.S.) una coppia è da
considerarsi infertile quando non rie-
sce a concepire un figlio dopo un anno
o più di rapporti sessuali non protetti.
La probabilità che i trattamenti anti-tu-
morali compromettano la capacità ri-
produttiva dipende da più fattori: dal
tipo di tumore e dalla prognosi, dal-
l’età del paziente, dal trattamento utiliz-
zato e dalla presenza di altre patologie
in grado di danneggiare la fertilità.
La crescente complessità dei trattamen-
ti oncologici integrati, che migliorano le
possibilità di sopravvivenza ma presen-
tano elevati livelli di tossicità, impone ai
medici di prestare da subito attenzione
alla qualità di vita a lungo termine di chi
si ammala, compresi gli aspetti relativi a
fertilità e genitorialità dopo il tumore.
Già nel 2006 la Società Americana di
Oncologia Clinica (ASCO) ha indicato
che tutti i giovani pazienti ai quali viene

proposto un trattamento oncologico,
debbano essere pienamente informati
sui possibili effetti collaterali delle tera-
pie, anche in termini di fertilità e di
strategie atte a preservarla.
È dimostrato che poter pensare alla
nascita di un figlio, una volta superati la
malattia e i trattamenti, ha un effetto
positivo sull’equilibrio emotivo del pa-
ziente e diventa un modo per riprende-
re i propri progetti di vita.
La letteratura internazionale, anche re-
cente, mostra, però, come l’argomento
della preservazione della fertilità sia an-
cora sottovalutato nelle consultazioni
oncologiche.
A partire dalle evidenze di queste lacune
nella informazione e nel supporto a ferti-
lità e genitorialità all’interno del percor-
so assistenziale per le giovani donne che
si ammalano di cancro, il volontariato
oncologico ha collaborato a un pioneri-
stico progetto, finanziato dal Ministero

della Salute (Strategie sinergiche per la
diffusione della cultura della preservazio-
ne della fertilità nei pazienti oncologici:
approccio integrato tra medicina della
riproduzione ed istituzioni), insieme al
Registro di Procreazione Medicalmente
Assistita dell’Istituto Superiore di Sanità,
l’U.O. di Scienze della Natalità dell’Ospe-
dale San Raffaele di Milano e coinvolgen-
do il Servizio di Psicologia dell’Istituto
Regina Elena di Roma e l’Associazione
Italiana di Oncologia Medica (AIOM).
Gli obiettivi del progetto hanno riguar-
dato:
- attività di informazione e formazione
degli operatori onco-ematologici;
- uno studio esplorativo volto a indaga-
re il livello di soddisfazione delle pazien-
ti ammalate di cancro rispetto all’infor-
mazione ricevuta;
- realizzazione di materiale informativo,
scritto con uno stile divulgativo ma
scientificamente validato, sul tema
“maternità e cancro”.
La ricerca osservazionale condotta sul
livello di informazione e di soddisfazio-
ne delle pazienti riguardo alle notizie
ricevute sulle possibilità di preservare
la fertilità prima di iniziare i trattamenti
ha fotografato un quadro complesso.
L’AIMaC ha realizzato il libretto
“Madre dopo il cancro” per orienta-
re le giovani donne che si ammala-
no sul tema della fertilità.
Tale pubblicazione è frutto della
collaborazione tra il Volontariato
Oncologico, il Registro di Procre-
azione Medicalmente Assistita del-
l’ISS, l’U.O. di Scienze della Natali-
tà dell’Ospedale San Raffaele di
Milano, l’AIOM e il Servizio di Psi-
cologia dell’Istituto Regina Elena
di Roma. ●
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Ogni anno in Italia
vengono diagno-
sticati circa
250.000 nuovi ca-
si di tumore. Cir-

ca il 20% di essi si caratterizza per
un’incidenza inferiore a 6 ca-
si/100.000 abitanti. Essi costituisco-
no un gruppo eterogeneo di neo-
plasie, il cui comune denominato-
re è la “rarità”.
La scelta di definire la rarità dei
tumori in base all’incidenza (nuovi
casi diagnosticati ogni anno) e non
in base alla “prevalenza”, come nel
caso delle malattie rare non neo-
plastiche, è il frutto di un lungo
lavoro coordinato dall’Epidemiolo-
gia dell’Istituto Nazionale Tumori
di Milano e condotto nel contesto
di un progetto europeo denomina-
to “RareCare: Surveillance of rare
cancer in Europe”. Partendo da
un’accurata analisi epidemiologica
dei registri tumori di popolazione
europei, si è costruito un proces-
so di consenso cui hanno contribu-
ito oncologi e patologi europei
esperti delle specifiche neoplasie,
rappresentativi delle maggiori so-
cietà scientifiche oncologiche
(www.rarecare.eu). Di particolare ri-
lievo il contributo delle associazio-
ni di pazienti che, attraverso FA-
VO e AIMaC, svolgono un ruolo
determinante nei progetti presen-
tati dall’INT di Milano e finanziati
dal Ministero della Salute: “Rare
Cancers in Italy: surveillance and
evaluation of the access to diagno-
sis and treatment” e “Interaction
framework between patient advo-

cacy groups and cancer centers
on sarcomas as a model for rare
cancers”.
La definizione operativa di rarità
(incidenza inferiore a 6 ca-
si/100.000 abitanti) si è accompa-
gnata alla compilazione di una
“lista” di neoplasie rare, raggrup-
pate in modo più o meno detta-
gliato in strati diversi, corrispon-
denti alle prevedibili diverse ne-
cessità per cui la lista dovrebbe
essere utilizzata.
Il progetto RareCare, giunto or-
mai a conclusione, sta ulteriormen-
te elaborando i propri risultati al-
l’interno di un nuovo progetto eu-
ropeo, realizzato in collaborazio-
ne con la European Cancer Pa-
tient Coalition (ECPC), denomina-
to RareCareNet, “Information
network on rare cancers”. Obiettivi
del nuovo progetto sono:
1. fornire informazioni sull’esisten-

za di centri di eccellenza per i tu-
mori rari in Italia e in Europa;
2. produrre e disseminare infor-
mazioni sulla diagnosi e il manage-
ment clinico dei tumori rari;
3. offrire informazioni sulle asso-
ciazioni di pazienti con tumore ra-
ro in Italia e in Europa;
4. monitorare incidenza, prevalen-
za e “outcome” dei tumori rari in
Italia e in Europa;
5. predisporre un database per
raccogliere informazioni su tumori
eccezionali (ovvero quei tumori
per cui le informazioni disponibili
sono limitate a “case report”);
6. progettare percorsi clinico-tera-
peutici dedicati per pazienti affetti
da tumore raro.
Se il progetto RARECARE ha pro-
dotto una “lista” dei tumori rari
condivisa a livello europeo, in Italia
non esiste un “elenco” ufficiale dei
tumori rari. Occorre dunque un
elenco formalizzato anche dei tu-
mori rari, separato da quello delle
malattie rare.
Dai dati pubblicati in letteratura, e
anche nell’esperienza della Rete
Tumori Rari, a circa il 30% dei tu-
mori rari non è garantita la neces-
saria accuratezza diagnostica. Ciò
non può essere certamente impu-
tato a una scarsa professionalità
dei patologi, ma a elementi di diffi-
coltà oggettiva.
1. La rarità determina scarso eser-
cizio diagnostico e costituisce per-
tanto fattore di incertezza.
2. La rarità rende gli sforzi educa-
zionali meno efficaci. Una esperien-
za di aggiornamento nel campo

I tumori rari: dal progetto europeo RareCareNet
alla rete programmata dal Ministero della Salute
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delle neoplasie rare rischia di esse-
re vanificata da un insufficiente
meccanismo di rinforzo, come in-
vece nel caso dei tumori frequenti.
3. Molte categorie di tumori pre-
sentano difficoltà diagnostiche in-
trinseche: ad esempio la non appli-
cabilità dei comuni criteri diagno-
stici di malignità.
4. La diagnostica di molte patolo-
gie oncologiche rare si basa su una
complessa integrazione tra morfo-
logia, analisi dell’espressione di pro-
teine cellulari (immuno-istochimi-
ca) e indagini genetiche. Tale inte-
grazione necessita di tecnologie e
competenze super-specialistiche di-
sponibili in un numero ristretto di
istituzioni di Anatomia patologica.
L’unica risposta possibile alle critici-
tà sovra riportate è costituita dal
ricorso alla “seconda opinione dia-
gnostica”.
Mentre nel riferimento clinico elet-
tivo il paziente è costretto a spo-
starsi fisicamente, nel caso della se-
conda opinione patologica è il ma-
teriale istologico a essere movi-
mentato, ciò senza disagio alcuno
per il Paziente. Il riferimento del
caso avviene quindi in modo
“virtuale”, attraverso l’invio pres-
so il centro di riferimento del solo
materiale patologico. L’evoluzione
tecnologica e informatica in atto
può fare ipotizzare nel futuro un
maggiore utilizzo delle sempre più
efficienti piattaforme di
“telepatologia”, che comunque
trovano un limite invalicabile nella
eventuale necessità di integrare le
determinazioni immunoistochimi-
che o molecolari. Il tumore raro
rappresenta una sfida non solo sul
versante diagnostico ma anche sul
piano clinico, laddove si registrano
significative difficoltà a garantire
l’accesso a percorsi terapeutici
adeguati.
Di fatto solo pochi centri di eccel-
lenza riescono a sviluppare la neces-
saria competenza clinica. Tra l’al-
tro, nella necessità imprescindibile

di possedere un “expertise” multi-
professionale (che comprenda ra-
diologo, chirurgo, patologo, onco-
logo medico e radioterapista dedi-
cati), le condizioni ideali di eccellen-
za terapeutica rischiano di essere
soddisfatte in pochissimi centri.
Ma com’è possibile garantire
“expertise” terapeutico e nel con-
tempo assicurare accessibilità a te-
rapie appropriate limitando la mi-
grazione sanitaria? L’unica soluzio-
ne reale sembra oggi rappresenta-
ta dallo sviluppo di “reti” oncologi-
che dedicate.
La Rete Nazionale Tumori Rari
nacque nel 1997 presso l’Istituto
Nazionale Tumori di Milano, nel-
l’ambito della collaborazione G7

Sanità. Si tratta di una collaborazio-
ne clinica permanente tra più di
100 oncologie mediche sparse su
tutto il territorio nazionale i cui
assi portanti sono costituiti dalla
condivisione di casi clinici per via
telematica e dalla revisione centra-
lizzata delle diagnosi istopatologi-
che.
Da pochi mesi la Rete Tumori Ra-
ri è divenuta, su proposta della
Conferenza delle Regioni, un pro-
getto strategico del Ministero del-
la Salute che l’ha incardinata nella
linea progettuale n. 4 degli Obietti-
vi di carattere prioritario e di rilie-
vo nazionale per l’anno 2012. È un
primo passo fondamentale nella di-
rezione della formalizzazione della
Rete come strumento clinico stra-

tegico e come modello assistenzia-
le dedicato ai pazienti adulti affetti
da tumore raro.
La rarità non impatta negativamen-
te solo sulla qualità della diagnosi e
del trattamento, ma rischia di con-
dizionare negativamente anche lo
sviluppo della ricerca clinica. La co-
siddetta medicina basata sulle evi-
denze trova il suo fondamento nel-
la sperimentazione clinica. È dun-
que sempre importante, nei tumo-
ri rari, non scindere l’attività clini-
ca collaborativa dall’attività di ricer-
ca clinica.
Un altro elemento di forte criticità
è rappresentato dallo scarso inte-
resse commerciale dell’industria
farmaceutica a investire nello svi-
luppo di farmaci per i tumori rari, a
causa del limitato mercato di riferi-
mento. Le normative sui farmaci
“orfani” hanno certamente stimola-
to le aziende a investire anche sui
farmaci indicati nelle malattie rare.
Peraltro, i relativi benefìci valgono
solo nel caso avvenga la registrazio-
ne nella indicazione specifica.
L’estrema complessità delle temati-
che poste dalla forme neoplasti-
che rare non può che trovare ri-
sposte efficaci solo nel contesto di
un’azione integrata di livello tran-
snazionale. Per questa ragione, per
iniziativa dell’European Society of
Medical Oncology è nata un’inizia-
tiva “multi-stakeholder” dedicata
ai tumori rari e denominata “Rare
Cancer Europe” (www.rarecance-
reurope.org). A tale iniziativa par-
tecipano le maggiori società scien-
tifiche oncologiche europee, le as-
sociazioni di pazienti affetti da tu-
more raro, i network di eccellen-
za europei dedicati ai tumori rari,
istituzioni di ricerca e cura e azien-
de farmaceutiche.
La speranza è che grazie a tali
innovazioni metodologiche sia fi-
nalmente possibile generare quel-
le evidenze tanto attese dalla co-
munità di pazienti affetti da tumo-
re raro. ●

La complessità
delle tematiche
può trovare risposte
efficaci solo nel contesto
di un’azione integrata
transnazionale
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Nel precedente Rap-
porto avevamo
descritto l’attività
del gruppo di lavo-
ro nazionale avvia-

to da AIOM in collaborazione con
il Collegio Italiano Primari di Onco-
logia (CIPOMO), la Società Italiana
di Medicina Generale (SIMG), l’As-
sociazione Italiana di Radioterapia
Oncologica (AIRO) e FAVO sul te-
ma del follow up oncologico (1).
L’emergere di questa dilagante ri-
chiesta di servizi, la difficoltà del Si-
stema Sanitario Nazionale nel forni-
re risposte adeguate, insieme alla
mancanza di un pensiero organizza-
tivo che orienti le scelte operative
sono le tre principali ragioni alla
base della costituzione del gruppo
di lavoro.
La fase di analisi dei bisogni aveva
suggerito alcune fondamentali con-
siderazioni:
1. L’organizzazione dell’attività
ospedaliera/specialistica del follow
up oncologico è ancora attraversa-
ta da importanti margini di inappro-
priatezza;
2. Il ruolo del Medico di Assistenza
Primaria non è ben definito, è poco
valorizzato da pazienti e specialisti,
pur avendo una funzione potenzia-
le di grande rilievo;
3. Mentre gli specialisti tendono a
dare molto rilievo alla diagnosi pre-
coce delle ricadute di malattia, po-
ca attenzione viene rivolta agli
aspetti riabilitativi, alle tossicità cro-
niche, al ruolo educativo e di sup-
porto del follow up.
L’insieme di questi aspetti ha indotto
ad una riflessione su quali siano i

principi di fondo uniformemente
condivisi in merito all’organizzazione
del follow up oncologico e ha porta-
to alla stesura di un documento di
consenso in relazione ai principi che
costituiscono il terreno comune tra
le diverse Società Scientifi che affe-
renti al tavolo di lavoro. Sebbene ci
siano ancora molti punti controver-
si, aree in cui non sono disponibili
definitive evidenze scientifiche e spa-
zi di ulteriore approfondimento, si è
ritenuto che su alcuni punti fosse
possibile giungere alla espressione
autorevole di una raccomandazione.
Il documento è stato redatto nel
periodo gennaio - luglio 2012 ed è
stato ufficialmente presentato al Mi-
nistro della Salute a nome di tutte
le Società Scientifiche in occasione
del XIV Congresso Nazionale di
AIOM. Riteniamo che l’insieme del-
le 10 raccomandazioni contenga gli
elementi essenziali per una revisio-
ne dei modelli operativi con cui que-

sta prestazione viene svolta in Italia
e possa dare un contributo significa-
tivo alla costruzione di spazi di colla-
borazione tra gli operatori sanitari
nelle singole realtà oncologiche.
Presentiamo quindi il testo delle 10
raccomandazioni:
1. Il medico di assistenza prima-
ria è il referente della salute del
paziente ed ha quindi un ruolo
centrale; attorno alla sua figura di
coordinamento ruotano gli altri spe-
cialisti e le altre figure professionali.
Il medico di assistenza primaria de-
ve quindi partecipare attivamente
ad ogni fase del follow-up. Il ruolo
del medico di assistenza primaria
viene affermato con forza, rispetto
a modelli assistenziali che ne margi-
nalizzano il ruolo a favore di una
organizzazione multi-specialistica.
2. L’attività di controllo speciali-
stico per i pazienti senza eviden-
za di malattia va in ogni caso
considerata distinta dalle attivi-
tà per il paziente con neoplasia
attiva. La visita di follow up è una
visita che per definizione è rivolta a
pazienti sani e asintomatici. Ha
quindi caratteristiche che la rendo-
no diversa dalla visita a pazienti on-
cologici con malattia attiva.
Per queste sue caratteristiche è op-
portuno che il follow up specialisti-
co sia distinto dalle altre prestazio-
ni in modo da ricevere la giusta
valorizzazione e dignità.
3. Va scoraggiato il follow up
multispecialistico a favore di so-
luzioni organizzative che evitino
la sovrapposizione delle visite e
degli esami richiesti dai diversi
specialisti che hanno contribui-

Gli interventi di “follow-up”: dieci raccomandazioni
per una revisione dei modelli operativi per svolgerli
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to alla fase diagnostica ed al
trattamento iniziale.
È ancora troppo frequente, oltre
alla sovrapposizione delle visite e
delle richieste di indagini di appro-
fondimento, la mancanza di cono-
scenza da parte del paziente di qua-
le sia il principale riferimento del
follow up e quali siano i rispettivi
ruoli degli operatori che si succedo-
no nelle visite. Piuttosto, nella fase
specialistica, ogni operatore tende
ad agire come se fosse l’unico gesto-
re del follow up, con una conse-
guente ridondanza del numero di
visite e soprattutto della richiesta di
accertamenti. Un’azione efficace su
questo fenomeno potrebbe certa-
mente contribuire a liberare risor-
se per i pazienti con malattia attiva.
4. In accordo al punto preceden-
te, il follow-up andrebbe pianifi
cato con il medico di assistenza
primaria secondo programmi di
cura individuali ("survivorship ca-
re plans") semplici e conformi al-
le linee guida, che devono essere
illustrati e condivisi con la perso-
na coinvolta fi n dal completa-
mento della fase di trattamento.
Viene posto l’accento sulla impor-
tanza della pianificazione dei con-
trolli. Il programma deve essere re-
so esplicito a tutti gli operatori e al
paziente stesso. L’AIOM, ha messo
recentemente a disposizione i pro-
grammi di follow up delle 4 più
frequenti neoplasie (mammella, co-
lon-retto, polmone e prostata).
Possono inoltre essere utilizzati co-
me base per la costruzione di una
cartella integrata informatizzata.
5. All’ingresso del paziente nei
percorsi di follow up è di fonda-
mentale rilevanza prestare at-
tenzione alle necessità riabilitati-
ve e alla informazione circa i
possibili percorsi di riabilitazio-
ne. Ove necessario, il ricorso a
tali presidi deve essere precoce
e continuativo.
È oggi evidente che circa un terzo
dei pazienti formalmente guariti

presenta problematiche cliniche ri-
levanti, anche a distanza di molto
tempo dal trattamento primario
della neoplasia . A queste si associa-
no le comorbidità, tipiche soprat-
tutto dell’età avanzata e il rischio di
seconde neoplasie, spesso accre-
sciuto rispetto alla popolazione ge-
nerale. Un accento particolare va
posto sui problemi di fertilità e su-
gli aspetti psicologico-relazionali. In
entrambi i casi si rendono necessa-
ri interventi mirati.
6. Si raccomanda l’impiego di
strumenti di registrazione delle
visite che consentano la disponi-
bilità e la circolarità delle infor-
mazioni cliniche:
a. La cartella informatica oncologi-

ca dovrebbe essere lo strumento
principale;
b. In assenza di tale strumento si
consiglia l’utilizzo di un referto
strutturato della visita con indica-
zione distinta del programma e del-
le conclusioni, che possa essere ag-
giornato da ogni specialista e dal
Medico di Assistenza Primaria. Gli
strumenti informatici rappresenta-
no la migliore soluzione e ogni sfor-
zo va condotto in questa direzione.
In alternativa dovrebbero essere
predisposti dei modelli cartacei
che contengano schematicamente
tutte le informazioni necessarie
per la conduzione del follow up. Il
modello proposto da AIOM può
costituire una base per la predispo-
sizione di modelli specifici.

7. Il prolungamento di attività di
controllo specialistico in assen-
za di evidenze scientifiche a sup-
porto va considerato non appro-
priato e contrario all’interesse
del paziente, tenendo conto del-
l’impatto sulla qualità di vita di una
persistente medicalizzazione e dei
rischi potenziali diretti ed indiretti
legati ad indagini diagnostiche futili.
Si raccomanda l’interruzione del fol-
low up specialistico per tutti i pa-
zienti che non presentino tossicità
tardive da trattamento o segni/sin-
tomi sospetti di ripresa di malattia.
8. Al termine del follow up spe-
cialistico va indirizzato al pa-
ziente e al medico di assistenza
primaria un documento di sinte-
si che fornisca gli elementi più rile-
vanti della diagnosi e delle terapie
adottate, unitamente alle informa-
zioni necessarie in merito alla even-
tuale prosecuzione dei controlli cli-
nici periodici e alla esecuzione di
alcuni esami strumentali.
9. Devono essere concordate
con il medico di assistenza pri-
maria modalità di consultazione
dello specialista e percorsi per
l’accesso prioritario di questi pa-
zienti al centro oncologico di ri-
ferimento, laddove il medico di as-
sistenza primaria ne ravvisi la neces-
sità. Quando il riscontro di un so-
spetto clinico accade nella fase
“generalista” del follow-up è neces-
sario che sia prevista una modalità
rapida ed efficiente di rientro nel
circuito specialistico.
10. Si raccomanda l’istituzione
di programmi formativi perma-
nenti rivolti ai medici di assisten-
za primaria che aggiornino perio-
dicamente le conoscenze relative
al corretto svolgimento dell’attività
ai lungo-sopravviventi e le definizio-
ne, a livello locale, di percorsi che
favoriscano la continuità di cura
ospedale-territorio in questo ambi-
to. Fornire strumenti di informazio-
ne e favorire decisioni consapevoli
riguardo alla propria salute. ●

La cartella informatica
oncologica dovrebbe
essere lo strumento
principale per la
registrazione delle
informazioni sulle visite
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Nonostante i note-
voli miglioramenti
ottenuti negli ulti-
mi decenni in te-
ma di diagnosi pre-

coce e trattamento dei tumori, il
30-35% dei malati si presenta al-
l’esordio di malattia in fase metasta-
tica e muore entro 12-24 mesi. Sap-
piamo inoltre come molti sintomi
fisici correlati al cancro (dolore in
particolare, ma anche fatigue, ano-
ressia, dispnea ecc.) si possano ma-
nifestare in tutte le fasi della malat-
tia. Questi, associati a disagi psicolo-
gici sociali e familiari, impattano in
modo determinante sul deteriora-
mento della qualità della vita dei
malati e delle loro famiglie. Negli
ultimi anni un numero consistente
di studi ha dimostrato l’utilità di as-
sociare in modo sistematico il rilie-
vo e trattamento dei sintomi causa-
ti dal cancro, alle terapie antitumo-
rali nei malati in fase metastatica,
ottenendo non solo un beneficio
su tutti i parametri di qualità della
vita, e un ridotto accanimento tera-
peutico a fine vita, ma in qualche
caso, anche un allungamento della
sopravvivenza dei pazienti.
Per cure palliative intendiamo qua-
lunque forma di trattamento che
ha come obiettivo il rilievo e con-
trollo dei sintomi, correlati preva-
lentemente al tumore, nell’ottica di
migliorare la qualità della vita e il
supporto al malato e ai suoi familia-
ri. Già dal 2001 la Società Europea
di Oncologia Medica (ESMO) stabi-
liva tra le competenze dell’oncolo-

go medico un livello di competenza
base in tema di medicina palliativa
che garantisse la capacità di rilevare
e trattare i sintomi determinati dal
cancro. Al fine di implementare la
cultura e la competenza in tema di
medicina palliativa nel 2003 ESMO
ha istituito una certificazione per i
centri europei di oncologia medica
che garantiscono ai pazienti l’inte-
grazione tra le terapie oncologiche
e le cure palliative. Le più recenti
linee guida ASCO, in accordo a
quanto già da tempo proposto da
ESMO e AIOM, alla luce dei risulta-
ti di studi recenti, suggeriscono di
considerare precocemente l’inte-
grazione delle cure palliative in con-
comitanza al trattamento antitumo-
rale per tutti i pazienti con malattia
metastatica e/o con presenza di im-
portanti sintomi correlati al tumo-
re.

Come già previsto dal Piano Onco-
logico Nazionale 2010-12, per i pa-
zienti metastatici e per gli anziani è
necessario identificare percorsi as-
sistenziali e organizzativi integrati e
utilizzare test multidimensionali vali-
dati (in particolare Termometro
del distress, ESAS e PAP Score,
VGM per gli anziani) che aiutino a
meglio inquadrare la complessità
dei bisogni del paziente per una
presa in carico globale.
Questa nuova consapevolezza di
prendersi cura del malato e non
solo di curare il cancro, amplifica gli
spazi umani e operativi dell’oncolo-
go medico che rimane il garante
del percorso del paziente e delle
risposte ai suoi bisogni. La scelta di
effettuare la chemioterapia nei pa-
zienti in fase metastatica deve avve-
nire all’interno di un percorso con-
diviso con il paziente, in cui la rela-
zione di cura costituisce il primo
atto terapeutico. In tale approccio
è necessario che l’oncologo e il pa-
ziente affrontino insieme il tema
della prognosi e delle terapie antitu-
morali in modo franco e realistico,
in un bilancio onesto tra potenziale
efficacia e tossicità attesa, evitando
speranze irrealistiche. Si sono per-
tanto identificati, da un lato i pazien-
ti ai quali offrire il supporto palliati-
vo in concomitanza della chemiote-
rapia in base alle condizioni cliniche
e dall’altro i pazienti ai quali, per
età o condizioni generali, non è indi-
cato offrire ulteriore trattamento
antitumorale. Oggi questo atteggia-
mento oltre che essere il più ido-

Cure simultanee, continuità assistenziale e cure palliative
sono le nuove frontiere per i medici e per i pazienti
a cura di Vittorina Zagonel *, Marco Spizzichino **, Roberto Magarotto *** e Francesco De Lorenzo ****
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neo per garantire al paziente la mi-
gliore qualità della vita, costituisce
un imperativo categorico al fine di
evitare terapie inutili e permettere
un maggior margine di utilizzo dei
farmaci a pazienti che possono trar-
ne un beneficio reale. Il modello
di cure simultanee, nuovo pa-
radigma di cura per i malati
oncologici, è stato inserito nel
Piano Oncologico Nazionale
2010-12 come obiettivo priori-
tario per la qualità della vita
dei pazienti. Le cure simulta-
nee richiedono però un cam-
biamento culturale e organiz-
zativo fondamentale per con-
dividere scopi, valori e pro-
grammazione a livello di unità
operative, gruppi multidiscipli-
nari, dipartimenti oncologici e
servizi territoriali, che al mo-
mento non trova ancora rea-
lizzazione nella maggior parte
delle strutture ospedaliere.
Nel 2008 AIOM ha istituito un ta-
volo di lavoro permanente con lo
scopo di:
1. Formare gli oncologi medici in
tema di medicina palliativa;
2. Definire linee guida specifiche
per il controllo dei sintomi;
3. Aiutare i centri di oncologia me-
dica italiana a ottenere la certifica-
zione ESMO;
4. Promuovere la ricerca clinica
nel settore del dolore e delle cure
palliative;
5. Favorire lo scambio tra i centri
italiani ESMO certificati per defini-
re un modello organizzativo italia-
no di cure simultanee;
6. Promuovere percorsi condivisi
con altre società scientifiche coin-
volte nel percorso del malato onco-
logico (in particolare SICP e SI-
MG).
Nel 2009 AIOM ha pubblicato la
posizione della società scientifica in
tema di cure palliative.
La più recente rilevazione nazionale
compiuta dall’Associazione Italiana
Oncologi Medici (AIOM), contenuta

nel Libro Bianco 2012 e disponibile
anche online (12), fotografa le risor-
se e i servizi presenti presso le Strut-
ture di Oncologia Medica o disponi-
bili nelle aziende ospedaliere in Italia.
Riteniamo che la survey permetta
alcune considerazioni di ordine ge-
nerale circa le variazioni avvenute
negli anni a livello nazionale.
1. Spazi informativi
dedicati ai pazienti
Gli spazi informativi dedicati al-
l’orientamento sull’accesso ai servi-
zi, all’informazione sulla malattia on-
cologica e sui diritti legati alla vita
lavorativa e alle indennità assisten-
ziali, sebbene negli anni in aumen-
to, risultano assenti all’interno dei

servizi di oncologia medica ancora
nel 33% delle oncologie.
2. Servizi
di Psico-oncologia
I risultati della survey di AIOM sem-
brano registrare, a prima vista, una
presenza piuttosto diffusa della di-
sponibilità di psicooncologia in on-
cologia. Vengono infatti dichiarati
presenti nel 2012 servizi di psicoon-
cologia nel 96% dei centri di onco-
logia nelle strutture ospedaliere del
Nord d’Italia, nel 95% al Centro, e
nel Sud e Isole nell’80%. Tuttavia, la
gran parte del personale che vi si
dedica non è strutturato ma dipen-
de da contratti/borse di studio
spesso saltuarie. Occorre struttura-
re in modo sistematico la disponibi-

lità del supporto psicologico per
tutti i pazienti e familiari che lo ri-
chiedono.
3. Servizi
di Terapia del dolore
Anche i servizi di terapia del dolo-
re risultano progressivamente in-
crementati dal confronto delle sur-
vey 2006-2012. Al momento risul-
tano presenti nell’85% delle realtà
sanitarie italiane, con minore dispa-
rità geografica rispetto alle Unità di
Cure Palliative: 89% al Nord, 81%
al Centro, 80% al Sud-Isole.
4. Servizi di Riabilitazione
Oncologica
La disponibilità dei servizi di riabili-
tazione, fondamentali per la qualità
della vita del malato oncologico ri-
sulta al momento ancora del tutto
insufficiente rispetto al bisogno ria-
bilitativo espresso dai pazienti. Dal-
la survey del 2012 infatti risulta che
più della metà delle aziende ospeda-
liere/Ulss in cui opera una Unità di
Oncologia Medica non dispone di
una riabilitazione per i pazienti on-
cologici. Questi risultano presenti
nel 53% delle aziende sanitarie del
Nord, nel 40% del Centro e nel
43% del Sud.
5. Servizi
di Cure palliative
Dai risultati del questionario
AIOM 2012, risultano presenti ser-
vizi di cure palliative collegati alle
Unità Operative di Oncologia Me-
dica, globalmente nel 65% delle
strutture ospedaliere a livello Na-
zionale. Questi servizi risultano in
netto aumento se confrontati nelle
3 survey. In particolare essi risulta-
no disponibili nel 76% nelle struttu-
re del Nord Italia, nel 50% al Cen-
tro e nel 55% nel Sud-Isole. Sebbe-
ne lontani dal garantire una adegua-
ta presa in carico globale del pazien-
te, complessivamente questi dati di-
mostrano negli ultimi anni un trend
in miglioramento dei servizi dedica-
ti all’informazione, alla comunicazio-

Obiettivi dell’Aiom
sono la formazione,
la definizione di linee
guida, la certificazione
ESMO, la ricerca e la
condivisione dei percorsi
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ne e soprattutto al controllo del
dolore e cure palliative.
Tali servizi sono però spesso nati
all’interno dell’oncologia dalla sensi-
bilità e volontà dell’oncologo, più
che da una vera strutturazione al-
l’interno della Azienda/Ulss.
È verosimile inoltre che i servizi
così rappresentati non siano suffi-
cienti a farsi carico di tutti i malati
oncologici (es. servizi di psicoonco-
logia). In particolare i servizi di riabi-
litazione risultano, come abbiamo
visto, presenti in meno del 50% del-
le Aziende/Ulss dove operano le
oncologie, dimostrando una dispo-
nibilità parziale e solo per alcuni tipi
di pazienti, per il recupero fisico-
funzionale dei malati oncologici.
L’emanazione della Legge del 15
marzo 2010, n. 38 “Disposizioni per
garantire l’accesso alle cure palliative
e alla terapia del dolore”, ha rappre-
sentato un traguardo importante

nel panorama sanitario sia italiano
sia europeo. La Legge, tra le prime
in Europa, tutela all’art. 1 “il diritto
del cittadino ad accedere alle cure pal-
liative e alla terapia del dolore”, e
individua tre reti di assistenza dedi-
cate alle cure palliative, alla terapia
del dolore e al paziente pediatrico.
Un dato che permette di valutare
in modo indiretto la capacità dei
servizi di cure palliative esistenti di
intercettare i reali bisogni di assi-
stenza della popolazione, è quello
riguardante il numero di pazienti
deceduti in ospedale per acuti con
una diagnosi primaria o secondaria
di tumore. Considerando che il nu-
mero di decessi in ospedale di que-
sta tipologia rilevato nell’anno
2010 rappresenta poco meno di
un terzo dei pazienti morti per una
neoplasia nel nostro Paese, che il
decesso avviene in un reparto
ospedaliero dedicato agli acuti, che

tali pazienti permangono in ospeda-
le con un tempo medio di ricovero
di circa 12 giorni si potrebbe pre-
supporre che alcuni dei ricoveri ri-
levati siano a rischio di inappropria-
tezza e che probabilmente il deces-
so avviene con una qualità ben lon-
tana dagli standard assicurati dalle
cure palliative.
La lettura di questi dati (grafico 4)
non può prescindere dalla valutazio-
ne di fattori culturali e sociali che
differenziano le regioni del centro-
sud dalle altre regioni sul desiderio
delle famiglie che il decesso avvenga
all’interno della propria abitazione.
Di particolare interesse è la lettura
che si ottiene esplodendo il dato
riguardante il numero dei pazienti
deceduti in un reparto ospedaliero
per acuti con una diagnosi primaria
o secondaria di tumore evidenzian-
do il reparto di decesso. Più del
50% dei pazienti muore nelle Medi-
cine generali, nelle Oncologie il
18,9%, in Geriatria il 6,3% e la re-
stante percentuale è disaggregata
con piccole percentuali nelle restan-
ti discipline. Nel primo anno di ap-
plicazione della legge 15 marzo
2010, n. 38, il monitoraggio previ-
sto sull’utilizzazione dei medicinali
nella terapia del dolore ha fornito
dati incoraggianti sull’incremento
dell’impiego degli analgesici oppia-
cei nella terapia del dolore. Tale
tendenza era già stata riscontrata
negli anni precedenti, ma i dati rac-
colti nel 2010 e nel primo semestre
del 2011 mostrano un incremento
decisamente apprezzabile. Per quan-
to attiene al primo gruppo, riguar-
dante gli oppioidi forti, si registra
un aumento rilevante con un consu-
mo attualmente pari a € 1,17. Simi-
le è il consumo che riguarda i farma-
ci indicati come oppioidi deboli. Il
valore medio italiano per il consu-
mo pro capite è pari a € 0,78.

Considerazioni conclusive

Il malato oncologico si configura co-
me un paziente con malattia cronica

Grafico 4

Ottobre 2013 41



ad alta complessità che richiede l’in-
tervento di più specialisti per ottene-
re il miglior risultato sul tumore, ma
al contempo necessita di un approc-
cio multidimensionale per la dimen-
sione sociale, spirituale oltre che fisi-
ca che viene alterata dal cancro. Nel-
la fase avanzata di malattia questi bi-
sogni tendono a moltiplicarsi e le
risposte o meno che i pazienti ri-
scontrano ai loro bisogni, impattano
in modo preponderante sulla loro
qualità di vita e dei loro familiari.
La maggior disponibilità dei servizi che
sembra emergere dall’analisi dei dati, è
però ancora lontana dal garantire a tut-
ti i pazienti oncologici una vera presa in
carico globale e un percorso coordinato
che integri le terapie antitumorali e le
cure riabilitative e palliative in tutto il
percorso di cura e per tutti i pazienti,
raggiungendo per tutti i pazienti l’obietti-
vo di ottimizzare la qualità della vita.
I risultati del libro bianco AIOM,
segnalano infatti una situazione di
carenza di servizi strutturati che
permettano una presa in carico socio-
assistenziale globale di cui ha bisogno il
paziente e la sua famiglia per affronta-
re il cancro all’interno delle aziende/
ulss ospedaliere. In particolare la pre-
senza di alcune figure professionali

(es. psicologi) all’interno dell’équi-
pe, a volte supportata da associazio-
ni di volontariato, non garantisce
per tutti i pazienti il necessario sup-
porto e soprattutto la continuità
del servizio. I molteplici bisogni del
malato oncologico non sempre tro-
vano adeguate risposte nei modelli
organizzativi assistenziali attuali, ne
è prova il fatto che per esempio, i
servizi di riabilitazione sono presen-
ti in meno della metà delle struttu-
re dove opera l’oncologia. Ma an-
che qualora presenti, questi servizi
risultano quasi esclusivamente di-
sponibili alla sola riabilitazione fisica
delle donne operate di carcinoma
mammario. Anche la presenza di
uno psicologo all’interno dell’onco-
logia non garantisce di certo che
tutti i pazienti e loro familiari possa-
no usufruire di un supporto che,
specie negli snodi critici della malat-
tia (diagnosi, progressione di malat-
tia, fase avanzata-terminale), costitu-
isce un valore aggiunto fondamenta-
le per il malato, i familiari e l’équipe
che lo ha in cura. Un vero punto
critico sono il luogo e le modalità
del decesso dei malati di tumo-
re. Ancora nel 2010 nel nostro pae-
se, un terzo dei malati oncologici

ha trascorso gli ultimi giorni di vita
ed è deceduto in ospedale.
Nella consapevolezza di quanto
meglio il malato oncologico può
morire in casa propria o in un
hospice, sarebbe auspicabile che
ciascuno facesse la propria parte
perché ciò possa avvenire sem-
pre più frequentemente.
È necessario pertanto identifi-
care modelli organizzativi inno-
vativi in grado di rispondere ai
bisogni del malato oncologico
e soprattutto facilitare l’inte-
grazione e l’interfaccia tra
ospedale e servizi del territo-
rio, per essere più aderenti ai
bisogni del malato. In particola-
re, strutturare i punti informa-
tivi e i servizi di psicooncologia
in ogni oncologia medica, atti-
vare servizi di riabilitazione de-
dicati ai malati oncologici e an-
ticipare l’integrazione dei servi-
zi di terapia del dolore e di cu-
re palliative nel percorso di cu-
ra attiva, evitando la frammen-
tazione degli interventi e il ri-
tardo nella presa in carico del
paziente a domicilio, in applica-
zione al Piano Oncologico Na-
zionale 2010-12. ●
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Èdoveroso rilevare
che la spending re-
view non può esse-
re intesa solo come
strumento di con-

trollo sulla spesa, ma anche
una occasione per riconsidera-
re il “modo” stesso in cui si
spende. Non si tratta dunque
solo di “tagliare”, ma anche di
rivedere i processi per arriva-
re ad avere minori costi e mi-
gliori servizi. Occorre iniziare
seriamente a ripensare l’assi-
stenza, integrando sociale e sa-
nitario, in modo tale da rispon-
dere concretamente non solo
alle sfide attuali, ma soprattut-
to a quelle del futuro. È auspi-
cabile quindi un potenziamen-
to delle specifiche eccellenze
presenti sul territorio, in un’ot-
tica di integrazione pubblico-
privato sociale, per una sanità
che sia davvero sostenibile. Il
settore delle cure palliative mo-
stra in modo più evidente di
altri il ruolo ricoperto dalle or-
ganizzazioni non profit (Onp),
impegnate attivamente in que-
sto ambito da più di trent’anni.
Si deve infatti anche al contribu-
to del privato sociale se negli
ultimi decenni le cure palliative
nel nostro Paese hanno potuto
svilupparsi prima sul campo e
poi, in modo più strutturato,
attraverso una formalizzazione
legislativa avviata dalla Legge 38
del 2010 e giunta ora alla indivi-
duazione delle cure palliative
tra le discipline sanitarie, sanci-
ta dall’Accordo Stato-Regioni

del Febbraio 2013. Secondo la
mappatura pubblicata nel 2012
dalla Federazione Cure Palliati-
ve Onlus (FCP), le Onp del set-
tore cure palliative in Italia so-
no circa 250.
Un dato che emerge con chia-
rezza da questa indagine, è co-
munque la grande disomogenei-
tà che ancora sussiste in Italia
nella distribuzione delle Onp,
concentrate in gran parte al
Nord (50-71%) rispetto al Cen-
tro (11-16%) e al Sud (4-7%).
Secondo l’economista Stefano
Zamagni è necessario che dal-
l’attuale modello di sussidiarie-
tà orizzontale si passi a un mo-
dello di sussidiarietà circolare,
“passando, cioè, da uno stato
sociale con responsabilità
esclusiva del settore pubblico
a un coinvolgimento diretto
del volontariato rispetto ai bi-
sogni della società”.

Con questo però, il terzo setto-
re non può essere relegato al
ruolo di semplice fornitore di
prestazioni al solo scopo di ab-
bassare i costi sanitari, ma deve
essere coinvolto attivamente in
modo da partecipare e interve-
nire nei processi decisionali.
Le dimensioni della Fondazio-
ne ANT, che dal 1985 a oggi
ha assistito oltre 93.000 pazien-
ti affetti da tumore, in 20 sedi
distribuite in 9 regioni italiane,
rendono questa esperienza il
più vasto, capillare e duraturo
esempio di assistenza domicilia-
re gratuita erogata in Italia da
una Onp nell’ambito delle cure
palliative e della terapia del do-
lore per i sofferenti oncologici.
Nel solo 2012, ANT ha assisti-
to 9.562 malati di tumore, 24
ore su 24 tutti i giorni dell’an-
no erogando un’assistenza so-
cio-sanitaria realizzata da pro-
fessionisti, medici, infermieri,
psicologi, nutrizionisti, assisten-
ti sociali, farmacisti e fisiotera-
pisti, che si prendono cura dei
malati di tumore nella fase
avanzata della malattia nelle lo-
ro case, tra le cose e gli affetti
di sempre, portando il confor-
to di un supporto specialistico
con uno standard pari a quello
ospedaliero. Per quanto riguar-
da il luogo del decesso dei ma-
lati oncologici i dati ANT regi-
strano una percentuale del
79% (media nazionale ANT) di
assistiti che decede al proprio
domicilio. Per il Nord Italia,
questa percentuale è pari al

No profit nelle cure palliative: ruolo e prospettive
per un’assistenza sociale e sanitaria pubblico-privata
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71%, per il Centro è pari al
74,3% e per il Sud al 93%.
Per concludere, l’obiettivo prio-
ritario di tutelare nel modo più
completo la dignità della perso-
na malata, nei casi più gravi fino
all’ultimo istante di vita, è realiz-
zabile unicamente attraverso
una presa in carico globale, inte-

grata e multidisciplinare, mirata
non solo alla cura attiva ma an-
che, dove questo non è possibi-
le, al miglioramento della quali-
tà della vita e al sollievo dalla
sofferenza nei suoi aspetti fisi-
ci, psicologici, sociali e spiritua-
li.
Purtroppo il non profit fatica

tuttora a essere identificato co-
me un soggetto competente e
come parte integrante del siste-
ma sanitario, quando invece è
in grado di poter dare risposte
adeguate e professionali in un
momento di ripensamento su
quali servizi sanitari il pubblico
ancora può più offrire. ●
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Antea Associazio-
ne è una Onlus,
che nasce a Ro-
ma nel 1987 per
garantire assi-

stenza gratuita a domicilio ai
pazienti in fase avanzata di ma-
lattia. Dal 2000 l’assistenza
viene fornita anche ai malati
terminali, grazie all’Hospice
Antea, oggi dotato di 25 stan-
ze singole fornite di ogni
comfort.
L’assistenza Antea è basata
sulle cure palliative, un ap-
proccio che comprende non
solo assistenza medico-infer-
mieristica, ma anche suppor-
to psicologico, riabilitativo,
sociale, spirituale e legale al
fine di garantire la migliore
qualità di vita possibile al pa-
ziente e alla sua famiglia. A
oggi Antea ha assistito oltre
14.000 pazienti e altrettante
famiglie. A seguito dell’appro-
vazione della legge 38 del
2010, Antea Associazione è
riuscita a portare avanti la sua
mission con sempre maggiore
incisività. In particolare, nel
2012 grazie alla legge citata,
sono stati conseguiti impor-
tanti risultati nei vari ambiti
operativi di Antea.
Per quanto riguarda l’assisten-
za, il numero dei pazienti assi-
stiti è ancora salito, passando
dai 1.300 pazienti assistiti nel
2011 ai circa 1.400 del 2012,
e questo è stato reso possibi-
le anche grazie all’adozione
della norma che sancisce il di-

ritto dei cittadini di accedere
alle Cure palliative e alla Tera-
pia del dolore.
Sono state attivate convenzio-
ni con i maggiori ospedali di
Roma al fine di garantire ai
pazienti presi in carico un’ade-
guata continuità assistenziale,
attraverso la dimissione pro-
tetta, per evitare momenti di
vuoto assistenziale dopo il ri-
covero, sia per i pazienti che
vengono assistiti al proprio
domicilio che per quelli che
sono assistiti nell’Hospice.
Le attività assistenziali sono
garantite da medici e infermie-
ri esperti in Cure palliative,
oltre che da professionisti
per l’assistenza psicologica,
sociale, spirituale e l’attività
fisioterapica sia a domicilio
che in Hospice.
Mirando da sempre al miglio-
ramento della qualità della vi-

ta dei propri assistiti, Antea
ha realizzato anche il Servizio
di Terapia occupazionale al fi-
ne di rendere attivo ogni mo-
mento della vita del paziente.
Diverse sono le pubblicazioni
di Antea in cui viene data visi-
bilità alla legge 38: dalla Carta
dei Servizi Antea fino al libro
“Assistere a casa”, redatto a
cura di Giuseppe Casale e
Chiara Mastroianni.
Nell’ambito della formazione,
Antea Formad, Centro di For-
mazione e Ricerca Antea, ha
erogato circa 1.100 ore di for-
mazione integrata teorico-
pratica specifica in “Cure pal-
liative”, con un’offerta forma-
tiva che ha raggiunto oltre
550 operatori tra medici, in-
fermieri, fisioterapisti, psicolo-
gi, terapisti occupazionali e
volontari. Inoltre, ha prosegui-
to le collaborazioni universita-
rie con i più prestigiosi Ate-
nei romani. In particolare, è
stato attivato il Master Uni-
versitario di I Livello in Cure
Palliative con la Libera Univer-
sità Campus Bio-Medico.
In occasione dell’apertura
dei tre Master Universitari di I
e II Livello in Medicina Palliati-
va, Medicina Palliativa Territo-
riale e Nursing Care in Medici-
na Palliativa (sesta edizione),
organizzati da Antea in colla-
borazione con l’Università di
Roma “Tor Vergata” e desti-
nati a medici, medici di fami-
glia e infermieri, si è tenuto il
seminario “La legge 38/2010:

Le Cure Palliative in attuazione della legge 38/2010:
diritto dei cittadini ad accedere alla terapia del dolore
a cura di Giuseppe Casale *

L’esperienza di Antea
Onlus si basa su un
approccio che comprende
non solo assistenza
medico-infermieristica
ma anche supporto
psicologico, riabilitativo,
sociale e spirituale per
la migliore qualità di vita

* Antea
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formazione obbligatoria, un di-
ritto per i pazienti”. La giorna-
ta formativa, accreditata
ECM, ha avuto come “focus”
proprio la valutazione dell’im-
patto della legge sul mondo
delle Cure palliative e in par-
ticolare su uno degli aspetti
più innovativi della norma: la
formazione.

Infine, proseguono anche nel
2013 le attività istituzionali fi-
nalizzate all’attuazione della
legge 38/10, sia nell’ambito
della Commissione istituita
presso il Ministero della Salu-
te, che nell’ambito del Grup-
po di Coordinamento delle
Cure Palliative e Terapia del
Dolore della Regione Lazio

per la realizzazione e lo svilup-
po della Rete.
Va tuttavia segnalato che si
incontrano giornalmente gran-
di difficoltà per realizzare una
vera e propria rete assisten-
ziale a causa delle carenze cul-
turali che tuttora residuano
in posizioni determinanti per
questo genere di attività. ●
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“Non c’è
salute
senza
salute
menta-

le” è il messaggio forte dei Mini-
stri della Salute degli Stati apparte-
nenti alla Regione Europea della
Organizzazione Mondiale della Sa-
nità in occasione della Conferen-
za di Helsinki affinché le nazioni
europee si impegnino nel promuo-
vere politiche di salute mentale.
A tale proposito in Italia, il dato
emerso da una indagine effettuata
dalla Società Italiana di Psico-Onco-
logia, dimostra come il 38% di pa-
zienti con cancro, soffrono di un
distress emozionale significativo,
che può essere rilevato mediante
un rapido strumento di screening,
e che richiede una assistenza spe-
cialistica psico-oncologica.
Se si considera la prevalenza dei
casi di cancro (2 milioni di casi
nel 2010) è possibile concludere
che circa 760.000 pazienti con
cancro in Italia potrebbero ripor-
tare una condizione di sofferenza
psicologica e psicopatologica se-
condaria alla diagnosi e al tratta-
mento, caratterizzata prevalente-
mente dalla presenza di un Di-
sturbo dell’adattamento con an-
sia e depressione, ma anche da
una sintomatologia più grave, co-
me ad esempio una Depressione
maggiore e altre forme ancora.
Una “malattia nella malattia” che
spesso rimane un bisogno non
riconosciuto e pertanto non cor-
risposto e che se non trattata ten-
de a cronicizzarsi.

Il Piano Oncologico 2010-2012 e
il Documento tecnico di indirizzo
per ridurre il carico di malattia
del cancro 2011-2013, ricono-
scendo la qualità della vita delle
persone e delle loro famiglie un
bene sociale, promuovono lo svi-
luppo della Psico-oncologia pro-
prio considerando che la patolo-
gia neoplastica possa avere pro-
fonde ripercussioni sulla sfera psi-
cologica, affettiva, familiare, socia-
le e sessuale sia del paziente che
dei suoi familiari. Un censimento
effettuato dalla SIPO nel 2005
con l’Associazione Italiana Malati
di Cancro - AIMaC aveva indivi-
duato circa 180 centri tra Azien-
de Ospedaliere, IRCCS, ASL e As-
sociazioni di Volontariato e no
profit che al loro interno avevano
un servizio di assistenza psico-on-
cologica. A distanza di otto anni
la SIPO ha voluto effettuare un
nuovo censimento, anche in colla-

borazione con il Collegio Italiano
dei Primari Oncologi Medici
Ospedalieri (CIPOMO) e con AI-
MaC.
Il primo importante risultato è
che in Italia esiste finalmente un’at-
tività di assistenza psico-oncologi-
ca quale risposta organizzata del
SSN al bisogno di sofferenza dei
malati oncologici, ponendola tra i
Paesi più avanzati a tale riguardo. I
Centri che svolgono assistenza
psico-oncologica sono aumentati
di oltre il 30% dal 2005 a oggi.
Infatti hanno risposto inviando la
scheda compilata 305 Centri.
La distribuzione dei Centri per
Regione mostra un’evidente di-
sparità tra Regione e Regione,
con una forte rappresentanza del-
la Lombardia (vedi grafico 5).
Per quanto riguarda il personale,
il profilo professionale più rappre-
sentato è quello dello psicologo
clinico con una formazione post
specializzazione. Due punti critici
emergono nel campo delle risor-
se umane. Il primo riguarda il bas-
so numero di professionisti per
centro. Il secondo punto critico
e forse il più negativo è la preca-
rietà del personale coinvolto. In
199 Centri rispondenti al quesito
lavorano 883 persone non strut-
turate e 169 strutturate.
La presenza di psico-oncologi a
contratto, solitamente contratti
a progetto a sei mesi di cui non
esiste certezza di rinnovo se non
pochi giorni prima della scaden-
za, non permette continuità di as-
sistenza o progettualità o investi-
menti formativi stabili. ●

Censimento dell’assistenza psico-oncologica in Italia:
quali servizi e quali professionisti nei Centri regionali
a cura di Anna Costantini *, Diana Lucchini * e Dario Geraci *

La distribuzione
delle strutture mostra
una forte disparità
tra Regioni con forte
prevalenza nel Nord
e i punti critici sono
il basso numero di
operatori presenti
e la loro precarietà

* Società Italiana di Psico-oncologia
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Incidenza

L’Associazione Italiana
Registri Tumori (AIR-
Tum) stima che nel
2013, in Italia, verranno

diagnosticati circa 366.000 nuo-
vi casi di tumore maligno, di
cui circa il 55% negli uomini e
circa il 45% nelle donne. Le
stime recenti suggeriscono
che nel nostro Paese nel corso
della vita circa un uomo su 2 e
una donna su 3 si ammalerà di
tumore. Si stima inoltre che,
se l’incidenza rimanesse quella
del 2012, per effetto delle dina-
miche demografiche il carico
complessivo delle nuove dia-
gnosi tumorali crescerebbe del
10% al 2020 e del 13% al 2030.
Il tumore più frequente risul-
ta essere stato quello del co-
lon-retto (14%), con oltre
50.000 nuovi casi stimati per
il 2012, seguito dal tumore
della mammella (13%) con cir-
ca 46.000 nuovi casi, e poi
dal tumore del polmone
(11%) con circa 38.000 nuovi

casi e della prostata, che rap-
presenta nelle statistiche de-
gli ultimi anni il tumore più
frequente del contingente
maschile (tabella 1).

Mortalità

L’AIRTum stima che nel 2013
in Italia i decessi causati da tu-
more saranno circa 173.000
(98.000 fra gli uomini e 75.000
fra le donne) (presto i dati sti-

mati verranno confermati da
dati ufficiali). I tumori sono la
seconda causa di morte (30%
di tutti i decessi) dopo le malat-
tie cardio-circolatorie (38%),
anche se la loro frequenza ten-
de sempre più ad aumentare
per la positiva tendenza alla
contrazione delle mortalità
per patologie cardiache.
Per gli uomini, il carcinoma
del polmone risulta la prima
causa di morte oncologica in
tutte le fasce di età, rappresen-
tando il 16% dei decessi tra i
giovani e negli anni della prima
fascia adulta (0-49 anni).
Tra le donne, il tumore della
mammella si colloca al primo
posto in tutte le fasce di età:
rappresenta il 28% dei decessi
tra le giovani, il 21% tra le adul-
te e il 14% tra le donne di età
superiore a 70 anni (tabella 2).

Prevalenza

In Italia vi sono circa
2.250.000 persone, che vivo-
no avendo avuto una prece-
dente diagnosi di tumore. Di
tali soggetti, il 44% sono di
sesso maschile e il 56% sono
di sesso femminile. Nel detta-
glio, il 21% dei casi prevalenti
ha avuto la diagnosi di tumore
negli ultimi due anni, un altro
22% ha ricevuto la diagnosi di
tumore da 2 a 5 anni, il 57%
dei casi è rappresentato dai
cosiddetti lungo-sopravviven-
ti, cioè da persone che hanno
avuto una diagnosi di tumore
oltre 5 anni prima.

Quale domanda del Paese in materia di tumori:
frequenza, tipologia, mortalità e sopravvivenza

Tabella 1

a cura di Paolo Baili *

* INT Milano

Le neoplasie maligne
colpiscono il 55%
di uomini e il 45%
di donne: in Italia
sono 2,25 milioni
le persone che vivono
avendo avuto
una precedente
diagnosi di tumore

Primi cinque tumori più frequentemente diagnosticati e proporzione
sul totale dei tumori (esclusi i carcinomi della cute) per sesso

(Pool AIRTUM 2006-2008)
Rango Maschi Femmine

1˚ Prostata (20%) Mammella (29%)
2˚ Polmone (15%) Colon-retto (15%)
3˚ Colon-retto (14%) Polmone (6%)
4˚ Vescica (10%) Utero Corpo (5%)
5˚ Stomaco (5%) Tiroide (5%)

Fonte: I numeri del cancro in Italia 2012. AIRTum
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Il 9% degli italiani che convivo-
no con la precedente diagno-
si di tumore ha un’età com-

presa tra 0 e 44 anni, il 19%
un’età compresa tra 45 e 59
anni, il 39% un’età compresa

tra 60 e 74 anni e infine il
34% un’età superiore a 75 an-
ni (tabella 3). ●

Tabella 2 Tabella 3

Prime cinque cause di morte tumorali più frequenti
e proporzione sul totale dei decessi oncologici per sesso

(Pool AIRTUM 2006-2008)
Rango Maschi Femmine

1˚ Polmone (27%) Mammella (16%)
2˚ Colon-retto (11%) Colon-retto (12%)
3˚ Prostata (8%) Polmone (11%)
4˚ Fegato (7%) Pancreas (7%)
5˚ Stomaco (7%) Stomaco (6%)

Fonte: I numeri del cancro in Italia 2012. AIRTum

Soggetti italiani con precedente diagnosi di tumore, divisi
per fascia di età: dati percentuali

Età %

0-44 8,6

45-59 18,5

60-74 38,9

75+ 33,9

Fonte: I numeri del cancro in Italia 2012. AIRTum

50 Ottobre 2013



I l 18 novembre 2010 è
stato siglato, nell’ambi-
to della Conferenza Sta-
to-Regioni, l’accordo
sull’accesso ai farmaci

innovativi, pubblicato poi nel-
la Gazzetta Ufficiale del 10
gennaio 2011 (Conferenze Sta-
to-Regioni e Unificata - Accor-
do tra lo Stato, le Regioni e le
Province autonome di Trento e
di Bolzano sull’accesso ai farma-
ci innovativi. 18 Novembre
2010).
Tale accordo aveva l’obietti-
vo di eliminare le disparità di
accesso nelle varie Regioni:
da novembre 2010 in poi tut-
ti i farmaci autorizzati da AI-
FA e considerati da AIFA ave-
re il requisito della innovativi-
tà terapeutica “importante”, ov-

vero innovatività terapeutica
“potenziale”, individuata se-
condo i criteri predefiniti dal-
la Commissione tecnico-

scientifica dell’AIFA, avrebbe-
ro dovuto essere disponibili,
immediatamente, su tutto il
territorio nazionale italiano,
anche senza il formale inseri-
mento dei prodotti nei PTR
ospedalieri. Tali farmaci, quin-
di, anche i farmaci oncologici
innovativi, si prevede che ven-
gano inseriti in un elenco ag-
giornato periodicamente dal-
l’AIFA.
Con l’accordo sull’accesso ai
farmaci innovativi si voleva su-
perare le disparità di accesso
ai farmaci nelle varie Regioni
italiane. Tuttavia continuano a
persistere a oggi alcune pro-
blematiche legate:
- ai criteri con i quali AIFA
considera innovativo un nuo-
vo farmaco (http://www.agen-

Assistenza farmaceutica: antitumorali disponibili
nelle Regioni secondo il requisito dell’innovatività

Tabella 1

L’OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

L’obiettivo dell’accordo
Stato-Regioni del 2010
era quello di eliminare
le disparità di accesso
a livello locale per
le cure d’avanguardia
ma rimangono problemi
di classificazione e
recepimento dell’intesa

a cura di Stefania Gori *, Carmine Pinto * e Massimo Di Maio *

* AIOM

Analisi relativa alla inclusione di alcuni farmaci antitumorali ad alto costo autorizzati da AIFA
nei Prontuari terapeutici regionali (PTR): analisi aggiornata al 31 dicembre 2012 *

(Rispetto alle precedenti analisi condotte da AIOM, non sono inseriti nella tabella aggiornata i farmaci che alla precedente valutazione erano
già presenti in tutte le Regioni: Cetuximab, Trastuzumab, Bevacizumab, Rituximab, Erlotinib, Imatinib, Sorafenib, Sunitinib, Pemetrexed, Bortezomib)
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Abruzzo SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI

Basilicata SI SI SI NO SI SI SI SI SI SI NO5 NO6

Calabria SI SI SI SI SI SI SI SI NO4 SI SI NO6

(segue a pag. 52)
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ziafarmaco.gov.it/it/content/crite-
ri-di-valutazione);
- al recepimento o meno di
tale accordo da parte di tutte
le Regioni dotate di PTR;
- al non uniforme inserimento
in tutti i PTR dei farmaci anti-
tumorali ad alto costo autoriz-
zati da AIFA senza il requisito
dell’innovatività.

Inserimento nei PTR dei
farmaci antitumorali ad al-
to costo: situazione al 31

dicembre 2012.
Già nell’analisi condotta da
AIOM nel marzo 2011 era sta-
to evidenziato una non unifor-
mità nell’inserimento nei PTR
di 18 farmaci antitumorali ad
alto costo autorizzati da AIFA
prima del novembre 2010. I
risultati dell’analisi aggiornata
da AIOM a febbraio 2012 face-
vano emergere un migliora-
mento, ma emergeva comun-
que una situazione non ottima-
le. L’aggiornamento di tale ana-

lisi al 31 dicembre 2012 evi-
denzia ancora alcune criticità:
- mancanza di disponibilità (ad
esempio sui siti web regionali)
dei PTR, nella loro versione
aggiornata;
- mancanza di un aggiornamen-
to periodico, a cadenza prede-
finita, dei PTR;
- tempistiche a volte molto
lunghe tra le discussioni in
Commissione regionale e le ef-
fettive pubblicazioni delle Deli-
bere. ●

(continua da pag. 51)
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Campania SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI
Emilia Romagna SI NO1 SI NO SI SI SI SI SI SI SI Limiti7

Lazio SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI

Liguria SI SI NO2 SI SI SI SI SI NO4 SI NO5 NO6

Molise SI NO1 SI NO SI SI SI SI SI SI NO5 SI

Puglia SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI

Sardegna SI SI SI SI SI SI SI SI NO4 SI NO5 NO6

Sicilia SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI

Toscana (Area NO) SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI SI NO6

P.A. Trento SI SI SI NO SI SI SI SI NO4 SI SI SI

Umbria SI SI SI NO SI SI SI SI SI SI SI SI

Valle d’ Aosta SI SI SI SI SI NO SI SI SI SI SI SI

Veneto SI NO1 Limiti3 NO Limiti3 SI SI SI SI NO SI NO6

N:B.: SÌ: farmaco inserito nel prontuario; NO: farmaco non inserito nel prontuario; Limiti: farmaco inserito nel prontuario, con
esplicite limitazioni d’impiego rispetto alle indicazioni AIFA.
1. Trabectedina: nella prima indicazione sarcoma dei tessuti molli (approvata dall’AIFA nel marzo del 2009), il farmaco è attualmente
inserito in tutti i prontuari. Per quanto riguarda invece l’indicazione relativa al carcinoma ovarico (approvazione AIFA dell’aprile 2011) a
fine 2012 il farmaco non è ancora inserito nei prontuari di Veneto, Emilia Romagna e Molise;
2. In Liguria, Nilotinib 150 mg: non è ancora inserito in quanto è cambiata la commissione PTOR;
3. In Veneto Nilotinib 150 mg e Dasatinib: sono stati inseriti in PTOR con una nota limitativa all’utilizzo in prima linea solo nei pazienti
con LMC ad alto rischio Sokal (punteggio >1,2);
4. Pazopanib: non si rilevano grossi problemi di accesso per i pazienti delle varie Regioni, in quanto il farmaco viene comunque fornito su
richiesta motivata dei clinici anche laddove non presente in prontuario. Permangono situazioni di mancata pubblicazione/diffusione dei
prontuari, che portano ad una assenza di informazioni formali;
5. Eribulina: in Sardegna la richiesta di inserimento nel PTOR è stata bocciata e il farmaco non è disponibile. Nelle altre Regioni dove il
farmaco non è stato ancora inserito (ritardo nella valutazione da parte delle commissioni), la prescrizione è gestita con richieste nominali
e con l’invio a Regioni limitrofe;
6. Vinflunina: nelle regioni “scoperte” è comunque possibile per l’ospedale prescrivere il farmaco, viene fatto su base “nominativa”,
quindi un meccanismo meno “fluido” rispetto a quando il farmaco è in prontuario;
7. Vinflunina: per l’Emilia Romagna, nel parametro definito “Indicatore di monitoraggio” si riporta: “il tasso di utilizzo atteso della
Vinflunina è intorno al 20-30% dei pazienti con TCCU sottoposti a chemioterapia di II linea”.
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C ome nei prece-
denti Rapporti i
dati che seguo-
no rappresenta-
no la situazione

delle dotazioni e delle attività
dispiegate dal sistema sanitario
per rispondere alla domanda
di tutela delle persone con
esperienza di tumore. Nell’esa-
minare i dati delle tabelle nazio-
nali relativi alle singole situazio-
ni regionali occorre tenere
presente che i modelli organiz-
zativi delle Regioni differisco-
no tra loro a seconda delle
strategie localmente persegui-
te. Può, pertanto, verificarsi
che le difformità rilevate per
un singolo fattore strutturale
o di attività siano compensate
da differenze di ordine inverso
in altri fattori, assicurando in
ogni caso una sufficiente coper-
tura assistenziale.
Per questo motivo, anche nel
presente Rapporto, al termine
delle sinossi nazionali, vengo-
no pubblicate le “Finestre re-
gionali” che, in due grafici
“radar” relativi alle dotazioni e
alle attività, offrono il panora-
ma di tutti gli aspetti significati-
vi dello specifico sistema orga-
nizzativo di ogni singola Regio-
ne confrontato con il valore
medio nazionale per ciascun
elemento rappresentato (tabel-
la 1).
Mentre le tabelle nazionali
consentono una visione e una

valutazione d’assieme della ri-
sposta offerta dal sistema Pae-
se a singoli aspetti della do-
manda espressa dalle persone
con esperienza di tumore e
dalle loro famiglie, le Finestre
regionali permettono di vede-
re e di valutare come ogni sin-
gola Regione, nella sua autono-
mia, ha ritenuto di provvede-
re globalmente alla specifica
domanda locale dei malati on-
cologici nel proprio ambito di
competenza.
Il dato della Regione Molise va
correlato alla presenza nella
Regione di un Istituto di cura e
ricovero a carattere scientifi-
co, dotato di un centro di ec-
cellenza per la chirurgia onco-
logica cerebrale, il cui bacino
di affluenza comprende buona
parte delle Regioni centro-me-

ridionali.
Fuori media, ma in difetto di
oltre il 50% rispetto alla media
nazionale, seguitano a essere
la Provincia autonoma di Bolza-
no (0,16) e quella di Trento
(0,43). Nel caso di quest’ulti-
ma, però, va rilevato che la ca-
renza di posti letto espressa-
mente riservati alla oncologia
medica è compensata da un
elevato numero di presidi con
“servizio di oncologia medica”
(grafico 1).
La rilevazione conferma che in
tre Regioni la presenza di strut-
ture ospedaliere con servizio
di oncologia medica è netta-
mente superiore alla media na-
zionale: nel Molise, nella P.A. di
Trento e in Umbria. Nella P.A.
di Trento il dato è compensati-
vo della scarsità di posti letto
dedicati all’oncologia medica. Il
Molise rappresenta un caso par-
ticolare, del quale si è già detto
in precedenza.
Sotto il profilo dei posti letto de-
dicati alla radioterapia, l’Italia ri-
sulta divisa in quattro (grafico 2):
- Regioni con un numero di
posti letto dedicati nettamente
superiore alla media nazionale
(P.A. di Trento, Toscana, Friuli
Venezia Giulia e Veneto);
- Regioni con un numero di
posti letto dedicati attorno a
valori medi (Molise, Umbria, Si-
cilia, Sardegna, Calabria, Lom-
bardia, Emilia Romagna e Pie-
monte);

Posti letto, radioterapia, hospice: ecco la mappa
delle dotazioni e delle attività offerte dal sistema

L’OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

a cura di Rosaria Boldrini * e Miriam Di Cesare *

* NSIS Ministero della Salute

È molto variabile
da Regione a Regione
sia la disponibilità
di letti di oncologia
medica sia il numero
di Tac, risonanze e
altre apparecchiature
come mammografo
e Pet
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- Regioni con un numero di
posti letto dedicati nettamente
inferiore alla media nazionale
(Abruzzo, Lazio, Puglia, Campa-
nia e Liguria);
- Regioni che continuano a
non avere posti letto dedicati
alla radioterapia (Valle d’Ao-

sta, P.A. di Bolzano, Marche e
Basilicata).

b) Posti in Hospice

Nell’affrontare il tema delle do-
tazioni di strutture per le cure
palliative-hospice, da destinare
ai malati in fase terminale, si

ricorda sempre che la legge
39/1999 ha messo a disposizio-
ne delle Regioni oltre 200 mi-
lioni di euro per la realizzazio-
ne di 188 Centri residenziali di
questo tipo, con una dotazio-
ne di 2.025 posti letto, da atti-
vare in stretta integrazione

Tabella 1

Distribuzione regionale dei posti letto in discipline oncologiche mediche (anno 2011)

Regioni

Oncologia
Oncoema-

tologia
pediatrica

Oncoema-
tologia Ematologia Tot.

posti
letto
area
onco-
logia
me-
dica

Posti
letto
area
onco-
logia
me-
dica
per
10.0
00
ab.

Totale

Tot.
com-
ples-
sivo

% sul
tot.
dei

posti
letto

Posti
letto
per
10.0
00
ab.
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Piemonte 220 279 27 26 - - 90 50 552 1,24 337 355 692 3,69 1,55

Valle d’Aosta 11 8 - - - - - - 19 1,48 11 8 19 3,56 1,48

Lombardia 742 443 17 12 8 - 245 91 1.222 1,23 1.012 546 1.558 3,65 1,57

P.A. Bolzano - 8 - - - - 14 6 8 0,16 14 14 28 1,34 0,55

P.A. Trento 18 5 - - - - - - 23 0,43 18 5 23 0,95 0,43

Veneto 146 176 33 12 - - 98 37 367 0,74 277 225 502 2,61 1,02

Friuli Venezia
Giulia 72 48 4 3 - - 28 10 127 1,03 104 61 165 3,07 1,34

Liguria 68 147 23 10 - - 104 52 248 1,53 195 209 404 4,61 2,50

Emilia
Romagna 224 251 30 18 - 11 122 37 534 1,20 376 317 693 3,36 1,56

Toscana 99 292 16 8 - - 77 32 415 1,11 192 332 524 3,70 1,40

Umbria 32 56 7 2 1 9 34 10 107 1,18 74 77 151 4,62 1,67

Marche 38 139 10 3 - - 46 13 190 1,21 94 155 249 3,96 1,59

Lazio 408 314 11 5 52 8 196 106 798 1,39 667 433 1.100 4,45 1,92

Abruzzo 46 109 - - - 5 71 25 160 1,19 117 139 256 4,99 1,91

Molise 37 14 - - 16 7 - - 74 2,31 53 21 74 4,87 2,31

Campania 319 223 26 8 43 15 81 74 634 1,09 469 320 789 3,95 1,35

Puglia 181 94 30 4 - - 145 45 309 0,76 356 143 499 3,26 1,22

Basilicata 31 20 - - - - 21 6 51 0,87 52 26 78 3,55 1,33

Calabria 61 93 6 8 - - 51 54 168 0,84 118 155 273 3,59 1,36

Sicilia 438 140 21 18 13 10 107 132 640 1,27 579 300 879 5,03 1,74

Sardegna 84 61 5 3 - - 69 28 153 0,91 158 92 250 3,65 1,49

Italia 3.275 2.920 266 140 133 65 1.599 808 6.799 1,12 5.273 3.933 9.206 3,76 1,52
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operativa con la rete delle cu-
re palliative domiciliari.
La situazione rilevata a fine
2011 è indicata nella tabella 2.

c) Attrezzature tecnologiche

I dati che vengono di seguito

riportati sono stati rilevati
dai flussi informativi che le
ASL e le Regioni trasmettono
alla Direzione generale del Si-
stema informativo del Ministe-
ro della Salute. Essi rappre-
sentano il dato ufficiale secon-

do le rilevazioni del Servizio
sanitario nazionale. Con riferi-
mento agli acceleratori linea-
ri, la situazione viene illustra-
ta più dettagliatamente dal-
l’AIRO, che ha fornito al ri-
guardo la tabella 3. ●

Tabella 2

Tabella 3

Hospice - Anni 2010-2011

Regione 2010 2011 DifferenzaN. Str. N. Po. N. Str. N. Po.
Piemonte 12 122 11 109 -13
V. d'Aosta 1 3 1 7 4
Lombardia 52 598 53 615 17
P.A. Bolzano - - 1 12 12
P.A. Trento 1 6 1 7 1
Veneto 15 105 15 106 1
Friuli Venezia Giulia 7 63 7 59 -4
Liguria 6 65 6 65 0
Emilia Romagna 20 241 20 248 7
Toscana 13 78 14 55 23
Umbria 2 17 2 17 0
Marche 7 62 7 61 -1
Lazio 18 268 25 386 118
Abruzzo - - 1 12 12
Molise 1 10 1 10 0
Campania 2 20 4 25 5
Puglia 4 58 5 96 38
Basilicata 4 34 4 32 -2
Calabria 1 7 1 7 0
Sicilia 11 85 11 93 8
Sardegna 9 177 15 272 95
Italia 186 2.019 205 2.294 275

Grandi apparecchiature presenti nelle strutture di ricovero e nelle strutture territoriali (anno 2011)

Regione

Acceleratore
lineare

Gamma Camera
Computerizzata
e Sistema TAC

Gamma Camera
integrato

PET e Sistema
CT/PET
integrato

Tomografo
a Risonanza
Magnetica

Mammografo

v.a.
Per

1.000.000
ab.

v.a.
Per

1.000.000
ab.

v.a.
Per

1.000.000
ab.

v.a.
per

1.000.000
ab.

v.a.

Per
1.000.000

donne
45-69 anni

Piemonte 29 6,51 32 7,18 8 1,79 88 19,74 122 159,39
Valle d’Aosta 1 7,80 2 15,60 - - 6 46,79 5 233,13
Lombardia 73 7,36 74 7,46 31 3,13 234 23,59 286 174,11
P.A. Bolzano 2 3,94 3 5,91 1 1,97 9 17,73 9 115,25
P.A. Trento 4 7,55 3 5,67 1 1,89 7 13,22 14 162,47
Veneto 26 5,27 39 7,90 6 1,22 126 25,52 124 151,46

(segue a pag. 57)
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Regione

Acceleratore
lineare

Gamma Camera
Computerizzata
e Sistema TAC

Gamma Camera
integrato

PET e Sistema
CT/PET
integrato

Tomografo
a Risonanza
Magnetica

Mammografo

v.a.
Per

1.000.000
ab.

v.a.
Per

1.000.000
ab.

v.a.
Per

1.000.000
ab.

v.a.
per

1.000.000
ab.

v.a.

Per
1.000.000

donne
45-69 anni

Friuli Venezia
Giulia 12 9,71 10 8,09 2 1,62 30 24,28 38 175,15

Liguria 19 11,75 16 9,90 5 3,09 60 37,11 71 244,46
Emilia Romagna 26 5,87 35 7,90 9 2,03 80 18,05 108 146,02
Toscana 35 9,33 54 14,40 13 3,47 87 23,20 99 153,49
Umbria 7 7,72 10 11,03 2 2,21 16 17,65 25 164,43
Marche 9 5,75 22 14,05 3 1,92 35 22,36 45 175,95
Lazio 55 9,60 73 12,74 7 1,22 188 32,82 258 265,59
Abruzzo 8 5,96 19 14,15 - - 29 21,60 39 177,25
Molise 2 6,25 6 18,76 2 6,25 15 46,91 13 251,73
Campania 32 5,49 113 19,37 20 3,43 125 21,43 215 238,43
Puglia 17 4,16 39 9,53 7 1,71 69 16,87 116 175,11
Basilicata 2 3,40 16 27,23 2 3,40 14 23,83 18 191,69
Calabria 9 4,47 27 13,42 4 1,99 33 16,41 69 217,77
Sicilia 35 6,93 107 21,18 13 2,57 125 24,75 206 256,06
Sardegna 14 8,36 43 25,67 3 1,79 37 22,08 53 181,95
Italia 417 6,88 743 12,26 139 2,29 1.413 23,31 1.933 192,80
Fonte: Ministero della Salute - D.G. del Sistema Informativo

Ottobre 2013 57



In Italia nel 2012 ci sono sta-
ti 364.500 nuovi casi di tu-
more, di cui 202.500 uomi-
ni e 162.000 donne. Circa
250.000 sono stati sottopo-

sti ad almeno un trattamento ra-
dioterapico. Questi dati sull’impie-
go della radioterapia sono in linea
con quanto pubblicato sul Journal
of National Cancer Institute: “circa
il 60-70% dei pazienti oncologici ne-
cessitano di un trattamento radiotera-
pico” Fatta questa premessa di se-
guito viene analizzata la situazione
in Italia per capire se la risposta a
tale domanda è sufficiente in termi-
ni di tecnologie disponibili, della lo-
ro distribuzione sul territorio, del-
la vetustà delle stesse e delle risor-
se umane disponibili.

Analisi

Per una popolazione di
60.626.442 abitanti ci sono in Italia
184 Centri di Radioterapia oncolo-
gica, con una media nazionale di
circa 3 Centri per 1 milione di
abitanti.
Nel Sud e Isole la media dei centri
di Radioterapia risulta essere al di
sotto rispetto alle altre Regioni
(grafico 1).
In Italia complessivamente sono
operativi 361 (LINAC) Accelerato-
ri Lineari, 19 apparecchi di Tomo-
terapia, 8 di CyberKnife, 6 Gam-
ma Knife e 3 Vero.
La distribuzione dei LINAC sul ter-
ritorio Nazionale - che, come è
stato detto in un precedente Rap-
porto, sono le apparecchiature fon-

damentali per i trattamenti radiote-
rapici - è quella rappresentata nel
grafico 2. La media nazionale è di
circa 6.1 LINAC ogni milione di
abitanti, con valori che passano dai
7.7 dell’Umbria e Lazio a valori di
0 e 2.9 della Valle d’Aosta e della
Calabria.
È evidente, quindi, da un lato la
disomogeneità territoriale ma è an-
che da sottolineare che la media
nazionale di 6.1 LINAC è ben al di
sotto di quelli che sono considera-
ti gli standard europei “attesi”, che
prevedono dai 7 agli 8 LINAC per
un milione di abitanti. Questi valo-
ri sono riportati in una pubblicazio-
ne del “Lancet Oncology” del
2013 (Analisi del DIRAC, Di-
rectory of Radiotherapy Centres
database).
Accanto all’inadeguatezza numeri-
ca e distributiva dei LINAC esisto-

no altre due forti criticità, rappre-
sentate dalla vetustà delle apparec-
chiature e dalle risorse umane che
vengono impiegate nell’utilizzo di
queste tecnologie. La tecnologia
più moderna consente trattamenti
con un guadagno terapeutico mi-
gliore. L’altra criticità è legata alle
risorse umane che operano su
queste tecnologie. Come suggeri-
to dall’AIRO, un radioncologo do-
vrebbe trattare in media 175 pa-
zienti ogni anno. Nella realtà le co-
se non stanno così: in Italia i radion-
cologi sono circa 1.200 e trattano
circa 250.000 pazienti l’anno, con
una media per radioncologo di più
di 200 pazienti trattati nell’anno.
Per riportare la situazione alla nor-
malità, rappresentata dal tratta-
mento del corretto numero di pa-
zienti al numero in un anno (vale a
dire 175 pazienti l’anno) servireb-
bero altri 250 radioncologi.

Conclusioni

Soltanto un numero adeguato di
Acceleratori Lineari (LINAC), la
sostituzione e/o l’aggiornamento
di quelli con vetustà superiore ai
10 anni, la loro distribuzione omo-
genea sul territorio e infine un ade-
guamento del numero delle risor-
se umane possono consentire di
dare delle risposte adeguate a una
domanda crescente di trattamenti
radioterapici, privilegiando la quali-
tà dei trattamenti, identificando
standard operativi di livello eleva-
to e realizzando tecniche di irradia-
zione innovative. ●

Acceleratori lineari cercansi: sono 6,1 per milione
di abitanti, ben al di sotto degli standard europei

L’OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

I LINAC operativi
sono 361, molti dei
quali hanno più
di dieci anni
e andrebbero
sostituiti; è allarme
anche per il personale
perché servirebbero
250 radioncologi in più

a cura di Luciano Pompei * e Maurizio Carcaterra *

* AIRO
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N ella tabella 1
che segue ven-
gono riportati i
dati dei ricove-
ri in strutture

oncologiche per 1.000 residen-
ti. Il dato serve come indicato-
re specifico della incidenza del-
le patologie tumorali all’inter-
no della assistenza ospedaliera
assicurata nell’ambito della re-
gione di residenza.
Vengono, altresì, riportati gli in-
dici di fuga e di attrazione che
le strutture ospedaliere eserci-
tano sui malati della propria o
di altre regioni. L’indicazione è
rappresentativa del gradimento
o meno che ciascun luogo di
cura riesce a conquistarsi nel
giudizio dei malati e dei cittadi-
ni in generale (grafico 1 e 2).

Esaminando gli indici di fuga e
di attrazione presenti nelle ta-
belle di seguito riportate si os-
serva che la situazione ricalca

sostanzialmente quella dell’an-
no precedente. Tuttavia comin-
cia a crescere, sia pure in misu-
re contenute, l’attrazione di
strutture dell’Italia centro-me-
ridionale. Segno iniziale di un
processo di riequilibrio della
qualità assistenziale oncologica
nell’intero Paese.

b) Prestazioni specialisti-
che ambulatoriali

Riguardo alle tabelle e ai grafici
che seguono è doverosa una
precisazione: mentre per i dati
relativi alle visite specialistiche
e alle prestazioni radioterapi-
che essi riguardano specifica-
mente e solo malati oncologici,
i dati relativi alle prestazioni di
terapia fisica e riabilitazione ri-
guardano una molteplicità di

Il Nord resta sempre un polo d’attrazione per i ricoveri
ma comincia a crescere la domanda per il Centro-Sud

L’OFFERTA DEL SISTEMA PAESE

Tabella 1

a cura di Rosaria Boldrini * e Miriam Di Cesare *

* NSIS Ministero della Salute

Lentamente
le strutture dell’Italia
centro-meridionale
iniziano ad attrarre
più pazienti, segno
dell’avvio di un processo
di riequilibrio
della qualità
assistenziale oncologica

Distribuzione regionale dei dimessi per tutti i tumori in regime ordinario (anno 2011)

Regione
Ricoveri

effettuati nella
Regione per tumore

% Ricoveri
per tumore sul

totale dei ricoveri

Ricoveri di
cittadini residenti per

1.000 residenti

Indice
di fuga

Indice
di attrazione

Piemonte 48.010 9,95 11,01 8,50 5,78

Valle d’Aosta 1.526 10,49 12,77 19,33 11,60

Lombardia 135.121 11,04 11,95 2,74 14,39

P.A. Bolzano 4.930 7,03 9,61 5,72 5,94

P.A. Trento 6.875 8,64 14,05 14,56 5,91

Veneto 51.944 10,61 9,96 6,74 11,62

FriuliVeneziaGiulia 17.884 12,54 13,45 5,42 11,97

Liguria 20.747 11,20 13,39 14,48 9,10

Emilia Romagna 65.303 11,15 13,44 5,05 13,07

(segue a pag. 61)
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Regione
Ricoveri

effettuati nella
Regione per tumore

% Ricoveri
per tumore sul

totale dei ricoveri

Ricoveri di
cittadini residenti per

1.000 residenti

Indice
di fuga

Indice
di attrazione

Toscana 47.510 10,67 12,02 6,30 10,65

Umbria 11.504 9,53 12,31 12,45 14,59

Marche 19.723 10,51 13,24 13,82 8,27

Lazio 75.043 11,17 12,17 5,95 12,43

Abruzzo 13.314 8,56 11,61 27,32 10,01

Molise 3.985 8,98 12,09 29,11 31,79

Campania 54.754 8,56 10,71 17,08 2,54

Puglia 51.220 9,52 13,32 11,78 4,92

Basilicata 6.089 10,00 10,86 29,46 24,32

Calabria 13.722 6,80 10,06 50,12 2,36

Sicilia 48.855 9,09 10,76 13,19 1,74

Sardegna 18.859 9,34 12,14 8,88 0,84

ITALIA 716.918 10,13 11,76 - -
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patologie, tra le quali anche
quelle oncologiche.
Le prestazioni specialistiche di
oncologia si riferiscono preva-
lentemente a visite, territoriali
o in sedi ospedaliere, di accerta-
mento diagnostico o ai control-
li contemporanei o successivi
ai trattamenti terapeutici. Co-
me risulta dai dati presentati,
l’attenzione per queste modali-
tà di accertamento preventivo
e/o di controllo post terapeuti-
co è più sviluppata nelle Regio-
ni settentrionali che in quelle
meridionali (grafico 3 e 4).
Per quanto concerne le presta-
zioni specialistiche radioterapi-
che, i dati dimostrano una so-
stanziale uniformità nazionale,

con l’eccezione decisamente
anomala della Regione Molise,
che tuttavia è sede di una istitu-
zione scientifica per la lotta ai
tumori che risulta possedere
un elevato indice di attrazione
verso i malati oncologici delle
altre Regioni meridionali. Il ri-
corso alle prestazioni speciali-
stiche radioterapiche anche
senza ricovero permette di far
fronte a richieste che altrimen-
ti supererebbero la capacità di
risposta della struttura ospeda-
liera.
Per quanto concerne le presta-
zioni di medicina fisica e riabili-
tazione, data la natura di riferi-
mento a patologie diverse, tra
le quali anche - ma solo in par-

te - patologie oncologiche, i da-
ti sotto riportati presentano
un valore relativo, ai fini del
presente Rapporto. In senso
comparativo tra Regioni, inve-
ce, appare decisamente anoma-
lo il dato riguardante la Regio-
ne Basilicata, che, tuttavia, regi-
stra, nel confronto con l’anno
precedente, una, sia pure mo-
desta, tendenza al contenimen-
to delle prestazioni (grafico 5).

c) Assistenza domiciliare
integrata (ospedalizza-
zione domiciliare)

Va precisato, come già riferito
anche nei precedenti Rapporti,
che i dati rilevati si riferiscono
ai malati terminali di tutte le

Grafico 4Grafico 3
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patologie, tra le quali, comun-
que, quelle tumorali presenta-
no un rilievo notevole.
Pur con questa particolarità,
si ritiene utile continuare a
fornire l’informazione in quan-
to l’indicatore esprime il gra-

do di attenzione che le Regio-
ni riservano alle questioni ri-
guardanti la qualità dell’assi-
stenza alle persone che, supe-
rata la fase acuta della malat-
tia, affrontano periodi di de-
genza al proprio domicilio e/o

si avviano alla conclusione del-
la propria esistenza. Dai dati
risulta altresì che, sia pure in
misura modesta, tuttavia que-
sta benemerita forma di assi-
stenza seguita ogni anno a cre-
scere (grafico 6). ●

Grafico 5 Grafico 6
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S i conferma l’introdu-
zione delle
“finestre regionali”
come dato perma-
nente dei Rapporti

annuali, in quanto esse permet-
tono di valutare il “modello”
delle dotazioni complessive e
delle attività svolte da ciascuna
Regione, rapportato al model-

lo medio nazionale. Emergono
così anche visivamente le pecu-
liarità delle soluzioni scelte nel-
le diverse Regioni. Inoltre è
possibile verificare a colpo
d’occhio se talune carenze
strutturali od operative sono
compensate da altri tipi di dota-
zione o da attività sostitutive
e/o alternative. Come annuncia-

to nel precedente Rapporto, il
consolidamento dei dati sinotti-
ci può consentire in prosieguo
di sviluppare specifiche mono-
grafie regionali, volte ad illustra-
re le peculiarità di taluni modelli
rapportati ad altri modelli ispira-
ti ad una diversa filosofia di ri-
sposta assistenziale ai bisogni
della popolazione regionale. ●

Le «finestre regionali» per verificare tutte le carenze

Anno 2011
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Piemonte 12,38 6,51 8,53 3,37 1,79 6,51 11,01 5,29 8,63 11,50 7,10 10,18

V.Aosta 14,82 - 7,80 7,80 - 7,80 12,77 3,93 4,84 8,85 8,68 13,26

Lombardia 12,32 7,97 8,07 2,92 3,13 7,36 11,95 6,27 8,02 8,93 7,25 8,25

P.A. Bolzano 1,58 - 5,91 1,97 1,97 3,94 9,61 2,45 5,73 5,50 11,56 12,39

P.A. Trento 4,34 37,77 13,22 1,89 1,89 7,55 14,05 6,33 18,83 6,99 1,41 9,03

Veneto 7,43 17,62 6,48 2,43 1,22 5,27 9,96 1,16 13,17 6,93 6,07 15,69

Friuli Ven. Giulia 10,28 17,80 8,09 2,43 1,62 9,71 13,45 3,36 6,42 9,01 10,28 6,82

Liguria 15,34 0,62 6,80 4,33 3,09 11,75 13,39 5,36 5,77 13,66 4,21 12,08

Emilia Romagna 12,05 6,77 7,45 3,38 2,03 5,87 13,44 6,23 3,46 8,71 5,80 4,86

Toscana 11,07 21,87 5,33 2,67 3,47 9,33 12,02 5,22 15,30 6,76 4,34 1,54

Umbria 11,80 15,44 15,44 4,41 2,21 7,72 12,31 2,89 13,92 10,92 4,56 5,24

Marche 12,14 - 9,58 2,56 1,92 5,75 13,24 5,76 14,21 8,67 7,80 8,82

Lazio 13,93 2,09 7,68 4,36 1,22 9,60 12,17 6,24 9,10 12,65 5,29 12,81

Abruzzo 11,92 2,98 6,70 2,98 - 5,96 11,61 4,45 14,78 5,05 1,89 6,57

Molise 23,14 15,64 18,76 3,13 6,25 6,25 12,09 7,39 7,19 58,01 2,98 9,47

Campania 10,87 1,37 6,68 1,71 3,43 5,49 10,71 6,05 7,19 5,12 1,49 8,85

Puglia 7,55 1,47 6,60 2,69 1,71 4,16 13,32 3,71 8,54 5,03 6,26 8,75

Basilicata 8,68 - 5,11 1,70 3,40 3,40 10,86 4,77 14,42 9,87 2,52 36,99

Calabria 8,35 9,45 6,96 2,49 1,99 4,47 10,06 4,45 7,27 3,02 1,46 10,64

Sicilia 12,67 12,27 7,13 2,38 2,57 6,93 10,76 2,11 8,17 6,41 2,44 7,39

Sardegna 9,13 9,55 11,34 2,39 1,79 8,36 12,14 5,11 9,25 3,43 8,25 14,43

Italia 11,21 8,18 7,60 2,89 2,29 6,88 11,76 4,85 9,11 8,26 5,24 9,38
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Regione Valle d’Aosta

Regione Lombardia

P.A. Bolzano
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P.A. Trento

Regione Veneto

Regione Friuli Venezia Giulia
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Regione Liguria

Regione Emilia Romagna

Regione Toscana
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Regione Umbria

Regione Marche

Regione Lazio
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Regione Campania

Regione Abruzzo

Regione Molise
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Regione Puglia

Regione Basilicata

Regione Calabria
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Regione Sicilia

Regione Sardegna
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Nota introduttiva
(di Angelo Lino Del Favero **)

L a realizzazione di una rete oncologi-
ca di servizi integrati, che pone al

centro il paziente, con i suoi bisogni e le
sue necessità, è di fondamentale impor-
tanza. E la sua capacità di rispondere alle
esigenze del paziente è inversamente pro-
porzionale ai vuoti di informazione e di
servizi tra i diversi interventi sanitari, socio-
assistenziali, previdenziali previsti nella filie-
ra oncologica.
È su questi temi che si sofferma il Rapporto
di quest’anno incentrandosi molto sul tema
della crisi e sulla necessità di mantenere e,
anzi, far progredire il lavoro di rete che,
seppure a macchia di leopardo, in questi
anni è stato costruito in tutto il Paese.
Le patologie oncologiche sono diventate, per le dimensioni del
fenomeno e per il fatto di insistere molto sulla fascia d’età
lavorativa, un punto cruciale della nostra civiltà e in questa
prospettiva diventa determinante concentrarsi sul modello
organizzativo che si intende adottare, sulla sua diffusione e
attivazione sul territorio.
Vanno attivati e rafforzati aspetti come la medicina di iniziati-
va, l’accelerazione dalla fase di diagnostica a quella chirurgi-
ca, quella del post intervento, l’attenzione verso la riabilitazio-
ne e gli aspetti cronici della patologia.
Vanno costruite e verificate tutte le connessioni che sono

necessarie a rendere disponibili dati e
informazioni sul singolo utente che, nel
corso della sua patologia, si sposta da
un nodo all’altro della rete di servizi.
In un contesto di programmazione che
vede il diffondersi della modalità hub &
spoke, Federsanità ANCI è da tempo
impegnata sul tema dell’integrazione so-
cio-sanitaria e di recente ha attivato un
network delle grandi strutture ospedalie-
re con l’intenzione di dare strumenti e
un luogo di confronto sulle migliori prassi,
manageriali e mediche, consolidate.
L’esempio della ASL di Brescia, che se-
gue nelle prossime pagine, è la descrizio-
ne di un modello che sul territorio gover-
na e coinvolge ogni soggetto operante
all’interno della rete oncologica, dai servi-

zi sanitari forniti dalla ASL e dall’Azienda Ospedaliera, a quelli
socio-assistenziali, ai Comuni e al settore del volontariato.
Soprattutto in un momento di crisi come quello che sta
vivendo il nostro Paese, gestire al meglio ogni aspetto della
rete oncologica assume vari significati.
Da una parte, va registrato che dove le informazioni sono a
disposizione di tutti gli attori della rete, si verificano minori
disagi per i pazienti e, paradossalmente, anche notevoli rispar-
mi per le amministrazioni. Dall’altra, è indubbio che l’attivazio-
ne di un modello sistemico sul territorio, denso di relazioni e di
scambi, è un fattore facilitante per la creazione di altri modelli,
creati per altre patologie, che insistono sulla stessa rete.

A fronte dell’imma-
ginario colletti-
vo che vede nel-
l’ospedale il ser-
vizio, compatto

e unitario, in grado di risponde-
re al bisogno di salute della per-
sona che si trova a essere

“malato di tumore”, corrispon-
de la realtà: una molteplicità,
variamente sviluppata nei diffe-
renti contesti locali, di figure
professionali e di moduli orga-
nizzativi, intra-ospedalieri e ter-
ritoriali. Il malato oncologico e
il suo contesto familiare neces-

sitano invece di un approccio
olistico che, accanto alla priori-
taria e irrinunciabile necessità
di ricevere le terapie più effica-
ci esistenti al momento, offra al
contempo diversificati altri ser-
vizi e attenzioni, di natura psi-
co-relazionale, assistenziale, lo-

All’aziendasanitaria locale il ruolodiregistadell’integrazione
ospedale-territorio: l’esperienza vincente dell’Asl di Brescia
a cura di Carmelo Scarcella *, Roberta Chiesa *, Simonetta Di Meo *, Fulvio Lonati * e Tarcisio Marinoni *

È di fondamentale
importanza, ancora
di più in tempi di crisi,
realizzare una rete
oncologica di servizi
integrati che ponga
al centro il paziente
con i suoi bisogni
e le sue necessità

* ASL Brescia
** Presidente Federsanità ANCI

72 Ottobre 2013



gistica, amministrativa. Sarebbe
infatti necessario, in contesti ca-
paci di una “comunicazione effi-
cace”, il contributo coordinato
del medico di famiglia, delle far-
macie, dei fornitori di presidi e
ausili, di supporti logistici, di
semplici e precise risposte am-
ministrative; inoltre, quando
coesistono compromissioni del-
l’autonomia personale, sono in-
dispensabili anche servizi - pub-
blici o privati o del volontaria-
to - di area socio-assistenziale.
Garantire unitarietà e continui-
tà di cura, attorno al malato e
alla sua famiglia, di tanti e così
diversificati attori, risulta ovvia-
mente impresa non facile. E lo
è ancor più se, a livello locale,
non esistono meccanismi che
facilitino l’interazione e l’inte-
grazione tra i diversi attori, al-
l’interno e all’esterno del-
l’ospedale.
Ma, mentre nell’ospedale è ben
chiaro che è compito della dire-
zione sanitaria coordinare i di-
versi attori interni, nel territo-
rio la ricomposizione dei diver-
si servizi necessari ricade di fat-
to su malato e famiglia, proprio
nel momento in cui più avreb-
bero bisogno di essere accom-
pagnati. Anche a diventare atti-
vi ed efficienti coattori del pro-
cesso di cura.
Da questa angolatura, la qualità
del trattamento clinico della
malattia non è più l’indicatore
unico dell’intervento sanitario,
ma sono chiamati in causa tutti
i servizi che facilitano, se ade-
guatamente integrati, la capaci-
tà di vivere e la qualità della
vita della persona malata e del-
la sua famiglia.
Per non far ricadere il peso del-
l’integrazione dei servizi sui fru-
itori, già provati dalla malattia,
è necessario sviluppare nei con-
testi locali modalità organiche
di coordinamento degli attori

all’interno di una rete funziona-
le che, ponendo al centro la
persona, preveda punti unici di
attivazione dei servizi, orienti
verso l’appropriatezza e la con-
tinuità assistenziale, garantisca
equità di accesso alle prestazio-
ni riducendo il più possibile le
disuguaglianze.
L’Azienda Sanitaria Locale
(ASL), per le peculiari funzioni
che le sono attribuite dalla nor-
mativa, si trova in una posizio-
ne baricentrica per garantire
l’interazione e l’integrazione
dei vari attori coinvolti nella cu-
ra delle patologie oncologiche.
Tuttavia, perché ciò avvenga,
l’ASL deve superare la sua con-

notazione prevalentemente am-
ministrativo-istituzionale per
svolgere in modo proattivo un
nuovo ruolo di “regia”, profes-
sionale e organizzativa, dell’in-
sieme degli attori.
Il tutto non perdendo di vista
la necessità di implementare
una medicina d’iniziativa e di
prossimità che sappia coniuga-
re interventi di promozione
della salute, di prevenzione
(primaria, secondaria e terzia-
ria) delle malattie oncologiche
con percorsi diagnostico-tera-
peutico-assistenziali condivisi
nell’ambito di reti integrate tra
cure primarie e settori speciali-
stici, prevedendo la partecipa-
zione fattiva di tutte le profes-

sionalità coinvolte e della col-
lettività.
Questa ipotesi di lavoro viene
sviluppata nel presente contri-
buto. La presentazione espone,
per ciascuna area di lavoro cor-
rispondente a una delle diverse
fasi evolutive della patologia tu-
morale, le azioni che si ritiene
possano e debbano essere mes-
se utilmente in atto da parte
delle ASL per rispettare l’unita-
rietà e la globalità della perso-
na malata, mediante lo sviluppo
di un “sistema locale” per la
cura dei tumori, che promuova
appropriatezza, tempestività,
continuità dei percorsi di dia-
gnosi, terapia e assistenza. Ne
emerge il seguente decalogo:
1. Attivare un sistema informati-
vo locale, integrato e permanen-
te, mirato sulla patologia tumo-
rale;
2. Puntare al successo degli
screening oncologici mediante
una rete di collaborazioni;
3. Garantire la priorità di acces-
so nel sospetto di patologia tu-
morale;
4. Organizzare reti professiona-
li mirate di patologia oncologi-
ca in una logica dipartimentale;
5. Cure oncologiche ospedalie-
re che si prendano cura della
persona;
6. Garantire l’accesso ai presi-
di e ai servizi di supporto ne-
cessari;
7. Dopo il successo terapeuti-
co, garantire il monitoraggio cli-
nico periodico, integrato tra
ospedale e territorio;
8. Cure palliative in rete;
9. Sostenere il medico di fami-
glia nella sua funzione nodale di
“accompagnatore” lungo il per-
corso sanitario individuale, tan-
to più quando è presente un
tumore;
10. Non dimenticare la preven-
zione primaria, anche dei tumori.
La lettura dell’elenco porta in-

L’efficacia delle cure
non è più l’unico
indicatore dell’intervento
sanitario: contano tutti
i servizi che facilitano
la qualità della vita
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tuitivamente a una visione di
insieme, ove i diversi attori con-
tribuiscono alla realizzazione di
una o più delle singole azioni,
che deve essere guidata da un
“regista super partes”, che nel-
l’ipotesi del presente lavoro,
viene individuata nell’ASL.
1. Un sistema informativo
locale, integrato e perma-
nente, mirato sulla patolo-
gia tumorale
Disporre di informazioni riferi-
te alla patologia tumorale nel
contesto locale rappresenta il
primo indispensabile passo per
consentire una efficace azione
di regia da parte dell’ASL.
Principali strumenti di lavoro:
● Atlante locale della Mortalità
ovvero l’elaborazione epide-
miologica dei dati provenienti
dalle Schede ISTAT di Morte;
● Registro Tumori rappresen-
ta un ulteriore importante stru-
mento per il monitoraggio e la
valutazione delle attività di scre-
ening e di cura, oltre che per la
programmazione di interventi
sanitari preventivi;
● lettura integrata degli archivi
informatizzati di esercizio a di-
sposizione della ASL (esenzio-
ni, farmaceutica, ricoveri, spe-
cialistica) in chiave epidemiolo-
gico-gestionale focalizzata sui
tumori.
2. Puntare al successo de-
gli screening oncologici me-
diante una rete di collabo-
razioni
Come mostrano i dati più re-
centi, si sta confermando e con-
solidando la progressiva diffu-
sione dei programmi di scree-
ning oncologico su tutto il terri-
torio nazionale.
L’approccio di screening mo-
stra infatti la possibilità che il
servizio sanitario proponga,
per la salute delle/dei cittadi-
ne/i, iniziative declinabili secon-

do criteri di efficacia, di efficien-
za, di tempestività, di equità e
di qualità.
Il programma di screening, pro-
prio per le caratteristiche che
lo definiscono è l’ambito in cui
si valorizza la capacità di gover-
no della domanda.
In sintesi:
● La titolarità dei programmi
di screening oncologico non
può che essere dell’ASL;
● Al fine di ottenere il massi-
mo successo degli screening,
l’ASL può promuovere in mo-
do autorevole il coinvolgimen-
to fattivo, anche per ridurre i
costi, di diversificate collabora-

zioni: Medici di Famiglia; Ammi-
nistrazioni Comunali; mondo
della scuola, del lavoro, delle
associazioni e del volontariato;
Farmacisti;
● Particolare attenzione deve
essere data all’informazione ef-
ficace della popolazione.
3. Garantire la priorità di
accesso nel sospetto di pa-
tologia tumorale
Numerosi studi hanno dimo-
strato che gli outcome clinici
sono migliori per i pazienti dia-
gnosticati a uno stadio precoce
della malattia
In sintesi:
● L’ASL, nell’ambito della sua
attività di programmazione, de-

ve favorire, attraverso la rete
dei servizi territoriali e ospeda-
lieri, l’accessibilità alle presta-
zioni, nonché la tempestività
della diagnosi e delle successi-
ve cure;
● L’accessibilità alle prestazio-
ni può essere favorita ad esem-
pio da: centri di ascolto telefo-
nico o sportelli oncologici; am-
pliamento delle fasce orarie di
prenotazione/erogazione; inte-
grazione degli ambulatori terri-
toriali e ospedalieri nei Diparti-
menti oncologici; promozione
dell’utilizzo di ricoveri a ciclo
diurno e/o regimi assistenziali
ambulatoriali alternativi al rico-
vero ordinario;
● L’ASL gioca un ruolo impor-
tante nel monitoraggio e con-
trollo di: agende di prenotazio-
ne, coerenza dell’assegnazione
delle classi di priorità, tempi
massimi di erogazione delle
prestazioni.
4. Organizzare reti profes-
sionali mirate di patologia
oncologica in una logica di-
partimentale
Il coordinamento di tutte le
azioni che intervengono nella
diagnosi, nella cura e nell’assi-
stenza al malato oncologico è
requisito fondamentale per
consentire equità nell’accesso
alle cure a tutti i cittadini, non-
ché per garantire l’approccio
multiprofessionale e multidisci-
plinare al paziente oncologico.
Per questi motivi le reti di pato-
logia costituiscono uno dei car-
dini della programmazione in
ambito oncologico.
In sintesi:
● L’ASL può giocare un ruolo
determinante nello sviluppo e
nella qualificazione della rete lo-
cale di diagnosi e cura oncologi-
ca favorendo l’integrazione ver-
ticale “hub and spoke” l’accre-
ditamento dell’organizzazione

Il decalogo per le Asl:
da un sistema informativo
mirato e integrato
alle reti professionali
organizzate in una logica
dipartimentale

74 Ottobre 2013



dipartimentale all’interno delle
strutture di ricovero e cura,
progettualità quali “ospedale
senza dolore” e “territorio sen-
za dolore”.
5. Cure oncologiche ospe-
daliere che si prendano cu-
ra della persona
All’esordio della malattia
“tumore in fase attiva”, l’ospe-
dale è costretto, per contra-
starne la “malignità”, a utilizza-
re approcci diagnostico-tera-
peutici “aggressivi”, con tratta-
menti specifici, “super-speciali-
stici”, che spesso si possono
applicare solamente in modo
meccanicistico.
Per superare la frammentazio-
ne che di norma ne consegue
sarebbe necessario un effettivo
accompagnamento per raccor-
dare le varie fasi del percorso
diagnostico e dei successivi e
diversi possibili trattamenti.
In sintesi:
● È auspicabile un effettivo ac-
compagnamento intraospedaliero
del malato oncologico per rac-
cordare le varie fasi del percor-
so diagnostico e dei successivi
e diversi possibili trattamenti
(chirurgici, chemio-terapici, ra-
dioterapici, riabilitativi); tale
processo non necessita di ulte-
riori uffici o ambulatori dedica-
ti, ma richiede una nuova cultu-
ra, diffusa tra tutti tra gli opera-
tori ospedalieri, coordinati tra
loro da precisi meccanismi or-
ganizzativi e da efficaci canali di
comunicazione.
6. Garantire l’accesso ai
presidi e ai servizi di sup-
porto necessari
L’informazione e la modalità
proattiva sono determinanti
nel realizzare un servizio a mi-
sura di assistito e della sua fami-
glia.
Fondamentale per condividere
le informazioni, facilitare l’inte-

grazione ed evitare inutili spo-
stamenti di assistito e/o familia-
ri, risulta la disponibilità di siste-
mi on-line di comunicazione e
di operatività. Nella loro impo-
stazione va tenuta presente la
necessità di rispetto della pri-
vacy, ma anche l’opportunità di
“far correre le informazioni
senza muovere assistito e/o fa-
miliari”.
Entrando nello specifico delle
diverse problematiche assisten-
ziali complementari alla centra-
le dimensione diagnostico-tera-
peutica, l’assistenza al paziente
oncologico, richiede lo svilup-
po locale di congruenti modali-
tà di lavoro, quali:

- la sollecita concessione del-
l’esenzione dalla partecipazio-
ne alla spesa sanitaria;
- l’accelerazione delle procedu-
re relative al riconoscimento
dell’invalidità;
- la concessione degli occorren-
ti ausili protesici e medico-chi-
rurgici;
- la fornitura dei presidi medi-
co-chirurgici necessari alla ge-
stione domiciliare della assi-
stenza;
- l’attivazione dei supporti logi-
stici, quali la fornitura di pasti a
domicilio, il servizio lavanderia,
il telesoccorso, i servizi di tra-
sporto;
- la circolazione delle informa-
zioni tra gli operatori;

- l’agevolazione delle informa-
zioni nei confronti degli assisti-
ti e delle loro famiglie;
- l’attivazioni di piani personaliz-
zati globali di intervento per i
malati con compromissione del-
l’autonomia personale e/o con
bisogni assistenziali complessi
dopo la fase ospedaliera.
7. Garantire, dopo il succes-
so terapeutico, il monito-
raggio clinico periodico in-
tegrato tra ospedale e ter-
ritorio
- l’ASL può promuovere e co-
ordinare lo sviluppo coordina-
to e in progressiva diffusione
della gestione integrata tra spe-
cialisti e Medico di Famiglia dei
follow up dei malati oncologici,
secondo modalità preventiva-
mente condivise;
- risulta promettente l’attivazio-
ne di “Help Desk Oncologici”,
trasversali a diverse unità ope-
rative, per accompagnare il pas-
saggio dal livello specialistico a
quello territoriale e per facilita-
re la comunicazione dal Medi-
co di Famiglia verso l’unità
ospedaliera.
8. Attivare espressioni con-
crete di cure palliative in
rete, anche con indicazioni
specifiche in grado di age-
volare la migliore qualità
di vita possibile, all’appros-
simarsi della morte
Richiede la definizione, attiva-
zione, verifica di un piano indivi-
duale di intervento, globale e
personalizzato, messo in atto
secondo modalità condivise e
comuni a tutti i nodi della rete:
al medico di famiglia si devono
affiancare man mano gli altri at-
tori, a seconda delle peculiari
esigenze che si vanno manife-
stando, sino all’eventuale pas-
saggio, senza interruzioni di cu-
ra, ai servizi di cure palliative.
9. Sostenere il medico di

Indispensabile
il monitoraggio clinico
periodico e il sostegno
al medico di famiglia
come «accompagnatore»
lungo l’intero percorso
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famiglia nella sua funzione
nodale di accompagnato-
re lungo il percorso sanita-
rio individuale, specie in
presenza di patologie tu-
morali
Il coinvolgimento dei Medici di
Famiglia va sostenuto dall’ASL
con apposite iniziative di infor-
mazione-formazione contestua-
lizzate, che promuovano l’utiliz-
zo corretto e intensivo dei ca-
nali di comunicazione attivati,
focalizzando soprattutto l’at-
tenzione sulle fasi nodali della
gestione della patologia oncolo-
gica (partecipazione attiva ai
programmi di screening oncolo-
gico, individuazione tempestiva
di segni clinici, accompagna-
mento del malato e della fami-
glia nei vari passaggi della fase
acuta della malattia, gestione in-
tegrata del follow up per i mala-
ti in remissione, terapia del do-
lore efficace anche sul territo-
rio, ruolo attivo del Medico di
Famiglia nelle cure palliative).
10. Non dimenticare la pre-
venzione primaria, anche
dei tumori
L’ASL può agire in modo deter-

minante nel potenziare sostan-
zialmente e diffusamente a livel-
lo locale i fattori di prevenzio-
ne oncologica primaria, lungo
due distinte direzioni:
● Azioni di prevenzione nelle
collettività, favorendo il coin-
volgimento e la cooperazione
di tutta la società civile;
● Sviluppare la capacità degli
operatori sanitari di promuove-
re/prescrivere in forma perso-
nalizzata e contestualizzata stili
di vita a valenza preventiva.
A partire dai dati epidemiologi-
ci e dai punti di forza e di debo-
lezza del contesto locale, l’ASL
deve mettere in atto un
“piano integrato locale degli in-
terventi di promozione della
salute”, da strutturare con ini-
ziative specifiche, anche orien-
tate alla prevenzione oncologi-
ca primaria.

Valutazioni conclusive

La complessità e l’intersettoria-
lità degli interventi utili a garan-
tire un’assistenza appropriata e
di qualità alle persone ammala-
te, e in particolare a coloro
che devono affrontare una pa-
tologia oncologica, richiede

una conoscenza complessiva
del sistema.
L’integrazione coerente e ar-
monica tra tutti gli interventi,
in una logica di continuità assi-
stenziale che si basa su un mo-
dello organizzativo complessi-
vo, è un obiettivo ambizioso
ma raggiungibile.
L’ASL, proprio in funzione del
ruolo che le è attribuito dalla
vigente normativa, può contri-
buire a creare la cultura e le
condizioni che consentano di
andare in questa direzione, pro-
muovendo strategie di integra-
zione, accordi interistituzionali,
interaziendali e interprofessio-
nali che garantiscano il raccor-
do tra territorio e ospedale, tra
promozione della salute, pre-
venzione, cura, riabilitazione e
accompanamento lungo il per-
corso sanitario del malato, tra
servizi sanitari, socio-sanitari e
sociali, non perdendo di vista i
bisogni complessivi e l’identità
delle persone destinatarie delle
cure. Può essere utile approfon-
dire l’argomento analizzando
quanto realizzato in merito dal-
la ASL di Brescia, collegandosi
al sito: http://www.aslbrescia.it ●
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«Integrazione
professionale e
lavoro di squa-
dra», per garan-
tire e assicura-

re la continuità, la funzionalità
e lo svolgimento delle attività
di cura e di assistenza appro-
priate ed efficaci, sono stati i
temi dibattuti nell’ultimo 67˚
Congresso Nazionale della FIM-
MG. Questi temi devono e pos-
sono essere mutuati per una
efficace continuità assistenziale
del paziente oncologico.
Il ruolo del medico di assisten-
za primaria viene affermato
con forza, da più parti autore-
voli, come il referente della sa-
lute del paziente e quindi con
un ruolo centrale: “attorno alla
sua figura di coordinamento ruo-
tano gli altri specialisti e le altre
figure professionali secondo un
programma dichiarato e noto al
paziente finalizzato al suo benes-
sere complessivo e non alla sola
individuazione della recidiva”
(Numico: 1.a Raccomandazio-
ne).
Ma, di fatto e ancora, la comuni-
cazione strutturata tra centri
specialistici e MMG sembra
mancare in tutte le aree geogra-
fiche del territorio italiano e il
MMG nella maggior parte dei
casi viene scarsamente coinvol-
to sia nel processo di cura sia
nel processo di follow up.
Di converso, occorre sensibiliz-
zare i MMG sull’aspetto della
“cronicità” del cancro che li ve-

de longitudinalmente coinvolti
nella cura e nell’assistenza dei
pazienti, mentre la loro perce-
zione generalizzata è che siano
fondamentalmente “pazienti
ospedalieri”, anche se fuori dalla
malattia.
Il Modello di Cure Integrate e
Personalizzate, da sostituire co-
me da più parti si sostiene al
Modello Sequenziale, prevede
un percorso di cura condiviso,
con corrette modalità di transi-
zione dell’assistenza, un adegua-
to trasferimento delle compe-
tenze che possa distribuire in
modi uniformi il carico assisten-
ziale tra ospedale e territorio
ma che, nello stesso tempo, ga-
rantisca un rapido rientro, assi-
curato dal contatto tra MMG e
centro specialistico, nel circui-
to di cura in caso di sospetto o
di ripresa di malattia.

Il follow up, inteso come proces-
so finalizzato al monitoraggio del-
la persona e non solo della malat-
tia, se ben compreso e quindi
attuato nella sua multidimensio-
nalità, può rappresentare egre-
giamente la strategia sistemica
di continuità della cura e dell’as-
sistenza.
La FIMMG è ben conscia della
necessità di una organizzazione
della medicina territoriale che
favorisca:
a) l’istituzione e l’attuazione di
programmi informativi/formati-
vi permanenti sulle competen-
ze necessarie alla cura e all’assi-
stenza individuale ai lungo-so-
pravviventi (survi-vorship care
plans);
b) la definizione a livello locale
dei PDTA territoriali (Percor-
so Diagnostico Terapeutico As-
sistenziale) tramite i DIPO (Di-
partimento Interaziendale Pro-
vinciale Oncologico) che favori-
scano la continuità ospedale-
territorio tramite anche stru-
menti quali la cartella informati-
ca oncologica. A tale proposi-
to, è da segnalare l’iniziativa
portata avanti dal DIPO di Lodi
e copresentata con il DIPO di
Pavia come “aggiornamento
continuo”, ai MMG della ASL
di Pavia;
c) la individuazione di strumen-
ti e modalità informative che
rendano i pazienti e i loro fami-
liari in grado di assumere deci-
sioni consapevoli al consegui-
mento o al mantenimento della

Ancora scarso il follow up generalista del paziente
ma i medici di medicina generale mostrano interesse
a cura di Luciana Cacciotti * e Vera Allocati Maida **

* FIMMG
** AIMaC

Un’indagine Fimmg
su 705 camici bianchi
ha rivelato
che l’80% dei Mmg
sarebbe favorevole
a costruire
percorsi «integrati»
nel proprio ambito
territoriale
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loro salute, cioè del loro benes-
sere fisico, psichico, sociale.
Con piacere abbiamo rilevato
un rilevante incremento di col-
leghi che hanno risposto rispet-
to al questionario inviato per il
contributo al IV Rapporto:
705 rispetto a 466 dello scor-
so anno. Già questo dato sem-
bra indicare che l’azione di sen-
sibilizzazione iniziata in forma

costante cominci a dare qual-
che frutto.
Di seguito riportiamo i grafici ri-
sultanti dall’elaborazione dei dati
e il loro commento (grafico 1).
In quanto alle forme di associa-
zione, circa il 21% dei MMG di
tutte le aree geografiche lavora
da solo, di questi il 55% è rap-
presentato da medici che hanno
meno di 40 anni. La medicina di

gruppo è l’associazione preva-
lente (50% per i medici del Cen-
tro), mentre la medicina di rete
è utilizzata quasi in egual misura
al Nord Ovest, al Nord Est, Sud
e Isole, per i medici che hanno
più di 40 anni (grafico 2).
Nel grafico 2 vediamo che il
47% dei MMG ha tra i propri
assistiti tra 10 e 30 pazienti on-
cologici, il 29% ne ha oltre 30,

Grafico 1

Grafico 2

Grafico 3
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il 22% meno di 10; esaminando
per macroaree, al Nord circa il
40% dei medici ha più di 30
pazienti oncologici, contro il
26% del Centro e il 17% di Sud
Isole. Questa disparità nei dati
ci fa ipotizzare che i pazienti
malati di cancro del Sud e Isole,
si trasferiscano in molti casi al
Nord, dove pensano di essere
curati meglio (grafico 3).

Per la domanda relativa al grafi-
co 3 è evidente che c’è stata,
seppure involontariamente,
un’induzione di risposta, infatti
l’affermazione “tutte le prece-
denti” ha raccolto oltre l’80%
delle preferenze di tutto il cam-
pione indipendentemente dal-
l’area geografica di provenien-
za. I MMG più giovani (meno di
40 anni) hanno dato un alto

numero di risposte differenzia-
te, tra le quali spiccano: la dia-
gnosi precoce dei secondi tu-
mori, la sorveglianza sulle tossi-
cità tardive dei trattamenti, la
correzione degli stili di vita di-
sfunzionali e, solo per ultima, la
facilitazione di percorsi di riabi-
litazione e di reinserimento nel-
la vita sociale (grafico 4).
Per quanto riguarda la possibili-

Grafico 4

Grafico 5

Grafico 6
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tà di costruire, nel proprio am-
bito territoriale, esperienze di
follow up integrato, le risposte
affermative si avvicinano al-
l’80% senza differenze geografi-
che (grafico 5).
Relativamente alle fasce d’età,
colpisce positivamente la rispo-
sta affermativa di più del 95%
dei MMG che hanno superato i
65 anni. Una grossa ventata di

ottimismo, che fa da contrappe-
so all’incertezza e al pessimi-
smo dei MMG più giovani, in
particolare con meno di 40 an-
ni (grafico 6).
È stato inoltre chiesto ai MMG
quanto fosse importante per lo-
ro un percorso di aggiorna-
mento/formazione continua sui
sei temi trattati.
Nelle risposte (vedi figure sot-

tostanti), oltre agli argomenti
di tipo clinico, emerge il fortissi-
mo interesse relativamente alla
nutrizione, al trattamento del
dolore e al sostegno psicologi-
co per il paziente e i suoi fami-
liari (grafici 7, 8 e 9).

Conclusioni

Il campione dei MMG è rappre-
sentato per la maggior parte da

Grafico 9

Grafico 7

Grafico 8
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professionisti con molti anni di
esperienza; i giovani sono poco
rappresentati e, nonostante nel
nostro Paese le donne siamo
più numerose degli uomini nel-
la medicina di famiglia, qui sono
presenti in percentuale minore.
Anche se non c’è una risposta
unanime sul significato di per-
corso di follow up generalista
del malato oncologico, dalla let-
tura dei dati emerge forte il
bisogno di una comunicazione

strutturata tra MMG e centro
specialistico. La possibilità, per
i MMG, di ampliare le cono-
scenze in ambito oncologico,
attraverso corsi di aggiorna-
mento, permetterebbe loro di
gestire con più tranquillità il fol-
low up del paziente libero da
malattia. Quest’ultimo, che ri-
mane comunque un paziente
molto fragile, una volta dimes-
so dal centro oncologico, non
si sentirebbe abbandonato dai

medici che lo hanno accompa-
gnato nel percorso di cure spe-
cialistiche, in quanto verrebbe
accolto e seguito, per i control-
li oncologici, così come avviene
per le altre patologie, dal suo
medico di famiglia. Ciò gli con-
sentirebbe di effettuare accer-
tamenti vicino casa e in un am-
biente “protetto”.
Esperienze di questo genere so-
no ancora poco conosciute e
poco diffuse. ●

Ottobre 2013 81



All’Istituto Naziona-
le della Previdenza
Sociale è attribui-
to attualmente un
ruolo centrale in

tutti i diversi ambiti di tutela previ-
sti dall’ordinamento dello Stato
Sociale, in attuazione dei principi
costituzionali sanciti dall’art 38 in
favore dei cittadini in condizione
di disabilità, permanente o tempo-
ranea, per malattia.
Da un lato, infatti, la tradizionale
attività previdenziale dell’Istituto,
un tempo rivolta ai soli lavoratori
del settore privato, è estesa oggi,
in forza dell’art. 21, della L. 22
dicembre 2011, n. 214, anche a
tutti i pubblici dipendenti (ex
INPDAP) e ai lavoratori dello
spettacolo (ex ENPALS).
D’altro canto, in ambito assisten-
ziale, l’art. 20 della L. 3 agosto
2009, n. 102 ha attribuito all’INPS
la responsabilità del giudizio medi-
co legale definitivo tanto in mate-
ria di invalidità civile che per il
riconoscimento delle condizioni
di svantaggio sociale (L.
104/1992) e del diritto al colloca-
mento mirato (L. 68/1999).
Inoltre le informazioni di caratte-
re sanitario acquisite dall’INPS in
via informatica nell’ambito di tali
attività valutative costituiscono,
soprattutto in ambito oncologi-
co, un osservatorio epidemiologi-
co di grandi potenzialità in un’otti-
ca di tutela della salute dell’intera
popolazione; esse possono rap-
presentare, infatti, un’utile integra-
zione rispetto a quelle deducibili
dai “Registri Tumori”, ancora par-
ziali e disomogenee. I dati forniti
o dalla Associazione Italiana Regi-

stri Tumori (AIRTUM) nel 2012
denunciano infatti una copertura
complessiva ancora insoddisfacen-
te (40% della popolazione) e con
sostanziali disallineamenti tra le di-
verse aree del Paese (41% nel
N.O., 69% nel N.E., 26% nell’Italia
centrale e 32% al Sud e nelle Iso-
le).
L’impegno perseguito dall’INPS
nelle proprie attività istituzionali
può essere così riassunto:
- conferire all’intero processo ac-
certativo-erogativo trasparenza,
tracciabilità e celerità, con partico-
lare riguardo, sotto quest’ultimo
profilo, a quanto previsto per i
pazienti neoplastici dall’art. 6,
comma 3, della L. 9 marzo 2006,
n. 80 in materia di tempestività
ed efficacia provvisoria per i rico-
noscimenti di invalidità civile e
handicap;
- garantire alla collettività e a ogni
singolo cittadino certezza del di-
ritto, promuovendo l’equità e
l’omogeneità delle valutazioni su

tutto il territorio nazionale anche
attraverso l’emanazione di linee-
guida medico-legali che mettano
a disposizione delle commissioni
preposte criteri classificativi e sta-
diativi adeguatamente aggiornati
a fronte delle indicazioni, per cer-
ti aspetti obsolete, delle vigenti
tabelle per l’invalidità civile (risa-
lenti, com’è noto, al febbraio
1992);
- mettere a disposizione dello Sta-
to, per le opportune determina-
zioni di politica sanitaria e ambien-
tale, le proprie capillari informa-
zioni sulle condizioni di salute del-
l’intera popolazione.
I risultati conseguiti nel corso del
2012 sono di seguito illustrati
considerando separatamente il
settore assistenziale, rispettiva-
mente per i riconoscimenti di in-
validità civile e di handicap, e quel-
lo previdenziale.

SETTORE ASSISTENZIALE

A1) Invalidità civile:
la telematizzazione
del processo

Nell’intento di conferire traspa-
renza, tracciabilità e celerità alle
procedure in questo settore,
l’INPS, chiamato a occuparsene
in modo diretto solo dal gennaio
2010, ha progettato l’intero pro-
cesso (certificazione introduttiva,
domanda, calendarizzazione delle
visite, redazione del verbale da
parte delle Commissioni Medi-
che Integrate presso le ASL, giudi-
zio definitivo INPS, inoltro al citta-
dino ed eventuale fase concesso-
ria) secondo un modello total-
mente informatizzato.
L’intero flusso procedurale è

Rapidità, equità, omogeneità e informazione capillare:
i mille volti dell’impegno Inps per chi si ammala di tumore
a cura del Coordinamento Generale Medico-Legale INPS

Progressi sul fronte
dell’informatizzazione
dei verbali
di invalidità civile:
anche tra le Asl
è cresciuta
l’adesione
alla modalità
telematica
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schematizzato nella flow chart di
cui al grafico 1, che distingue:
a) una “fase ASL” che va dalla
ricezione della domanda fino al-
l’avvenuta trasmissione a INPS
del verbale di visita;
b) una “fase sanitaria INPS”, per
l’espressione del giudizio medico
legale conclusivo, che si deve con-
cludere, se non si procede a visita
diretta, entro un termine massi-
mo di 60 giorni, stabilito come so-
glia del “silenzio-assenso”;
c) una “fase amministrativa INPS”
di spedizione del verbale al domi-
cilio del cittadino;
d) una fase di risposta del cittadi-
no, chiamato a fornire i dati per-
sonali indispensabili per gli ulterio-
ri adempimenti;
e) una “fase concessoria INPS”,
per l’erogazione degli eventuali
benefici economici, la cui durata
massima è stabilita, dalla carta

dei servizi dell’Istituto, in 45
giorni.
La durata della “fase ASL” è condi-
zionata essenzialmente dai tempi
di attesa per l’espletamento della
visita presso le Commissioni Me-
diche Integrate, che nel caso delle
patologie neoplastiche, per quan-
to stabilito dalla L. 80/2006, do-
vrebbero essere contenuti, in teo-
ria, in un massimo di 15 giorni.
Un ulteriore appesantimento di
tale fase è causato, allorché la re-
dazione del verbale da parte delle
commissioni ASL venga ancora ef-
fettuata in modalità cartacea, dal-
l’ulteriore tempo necessario (in
media 16 giorni) per il trasferi-
mento dei verbali stessi all’INPS;
trasferimento questo che, laddo-
ve il verbale venga correttamente
elaborato in via telematica, avvie-
ne invece in tempo reale.
Va peraltro positivamente rimar-

cata, nel corso del 2012, la cre-
scente adesione da parte delle
ASL alla modalità telematica di
verbalizzazione, sia attraverso
l’adozione della procedura INPS
che mediante cooperazione appli-
cativa tra il sistema INPS ed even-
tuali preesistenti programmi in-
formatici ASL. La percentuale di
verbali informatizzati è infatti au-
mentata considerevolmente pas-
sando dal 68% del 2011 al 97%
nel 2012. Ciò ha indubbiamente
contribuito al miglioramento regi-
strato nel tempo medio totale
“domanda-erogazione” (313 gior-
ni nel 2012 vs 344 nel 2011).

A2) Invalidità civile:
tempi medi di risposta
al cittadino

Anche sotto tale profilo il 2012
ha fatto registrare un sostanziale
miglioramento, coerente con il si-

Grafico 1
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gnificativo incremento della tele-
matizzazione.
Il confronto dei dati relativi ai tem-
pi di definizione per i verbali tele-
matizzati e per quelli ancora redat-
ti in forma cartacea presso le
ASL, dimostra una significativa
maggior celerità nel primo caso.
In particolare il tempo complessi-
vo della definizione sanitaria per i
casi oncologici regolarmente istru-
iti ai sensi della citata legge
80/2006 e telematizzati si è ridot-
to nell’ultimo anno, rispetto al
precedente, da 72 a 62 giorni.
È doveroso rilevare come il nume-
ro di istanze per patologia neopla-
stica correttamente contrassegna-
te, da parte del medico che ne ha
redatto il certificato introduttivo,
con l’indispensabile indicazione
dell’applicabilità dell’art. 6, comma
3, della L. 80, sia sensibilmente
cresciuto passando dal 65% del
2011 all’89% registrato nel 2012.

A3) Invalidità civile:
le domande e i benefici,
nel complesso
e per le patologie
neoplastiche

Il numero complessivo dei verba-
li definiti per patologia oncologi-
ca nel 2012 è stato di 224.080

(94.726 nel 2011) a dimostrazio-
ne di un efficace smaltimento de-
gli arretrati.
Sul totale di 1.043.276 verbali im-
messi nel 2012, è stato possibile
processarne a fini epidemiologici
(perché redatti dalle commissio-
ni ASL completi delle indispensa-
bili codifiche nosologiche (codici
ICD9 CM) solo il 62% (642.546).
La tabella 1 mostra, in valore nu-
merico e percentuale, le richie-
ste definite (con o senza benefici
economici) e le richieste definite
con riconoscimento del diritto a
prestazioni economiche (asse-
gno mensile, pensione di inabili-
tà, indennità di accompagnamen-
to) suddivise, in base alla patolo-
gia principale riscontrata, in cin-
que raggruppamenti nosologici
(patologie neoplastiche, disturbi
psichici, malattie del sistema ner-
voso e delle funzioni sensoriali,
malattie cardio-circolatorie, pato-
logie ossee e connettivali, altre
malattie).
È agevole osservare come le neo-
plasie, nel loro complesso, costi-
tuiscano il 25% del totale delle
domande definite (26 % nel
2011) e il 29% di quelle con bene-
ficio economico (31% nel 2011),
con un indice di accoglimento pa-

ri al 77% (72% nel 2011), superio-
re a quello di tutti gli altri gruppi
nosologici (tabella 1).

A4) Invalidità civile:
le domande e i benefici
per le diverse patologie
neoplasiche

Si riportano in dettaglio (grafico
2) i dati relativi al carcinoma della
mammella (14 % di tutte le defini-
te per patologia oncologica e
14% di tutte le definite con benefi-
ci economici per patologia onco-
logica), del polmone (7% e 8%
rispettivamente), del colon-retto
(8%, 8%), dello stomaco (2%, 3%)
e della prostata (3%, 3%), lascian-
do raggruppate tutte le altre neo-
plasie (65%, 64%).
La maggior gravità del carcinoma
polmonare ben giustifica il fatto
che le domande presentate a cau-
sa di tale patologia diano luogo a
benefici economici in ben il 92%
dei casi contro il 78% e il 77%
rispettivamente per il carcinoma
del colon e quello della mammel-
la.
Analoghe considerazioni spiega-
no come il carcinoma della mam-
mella, per la sua ben nota inciden-
za, costituisca, tra tutte le neopla-
sie, la causa principale di ricono-

Tabella 1

INVALIDITÀ CIVILE 2012 DEFINITE - ACCOLTE CON P.E. NEOPLASIE PRINCIPALI

NEOPLASIA DEFINITE Definite/tutte
le definite

ACCOLTE CON
PRESTAZIONE
ECONOMICA

Accolte
con PE/tutte le PE

Accolte
con PE/definite

Mammella 22.787 14% 17.436 14% 77%

Colon-retto 13.206 8% 10.311 8% 78%

Polmoni 10.459 7% 9.579 8% 92%

Prostata 5.264 3% 3.280 3% 62%

Stomaco 3.711 2% 3.214 3% 87%

Altre neoplasie 103.136 65% 78.584 64% 76%

Totale 158.563 100% 122.404 100% 77%
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scimento del diritto ad assegno
mensile e a pensione di inabilità e
il tumore del polmone, molto
spesso già in fase avanzata alla dia-
gnosi, quella per l’indennità di ac-
compagnamento.
I dati relativi alla distribuzione ge-
ografica delle domande e delle
prestazioni per patologie neopla-
stiche (non riportati in dettaglio)
suggeriscono, complessivamente,
una maggior spinta al ricorso al-
l’assistenza sociale nelle regioni
del Sud e nelle Isole, che di conse-
guenza fanno registrare un minor
indice di accoglimento.

SETTORE
ASSISTENZIALE

B) Handicap ( L. 104/1992)
Com’è noto, l’accertamento del-
la condizione di handicap, aven-
do per oggetto non la menoma-
zione in sé ma lo svantaggio socia-

le che ne può derivare, presuppo-
ne una valutazione individuale e
“contestualizzata”: dovendosi te-
ner conto delle interazioni tra
l’oggettiva condizione biologica,
clinicamente apprezzabile, con
molteplici fattori extrabiologici,
soggettivi, familiari, sociali, che,
evidenziati dall’indagine sociale,
possono variamente contribuire
a determinare la situazione di
svantaggio o emarginazione.
Ne discende che, differentemen-
te da ciò che accade per la valuta-
zione dell’invalidità, per la quale è
possibile il ricorso a previsioni
percentuali tabellate e uniformi
che ammettono una
“personalizzazione” attitudinale li-
mitata al solo ± 5%, l’apprezza-
mento dell’handicap si sottrae al-
l’applicazione di baremes e va con-
dotto, di regola, “caso per caso”.
Cionondimeno il Legislatore ha

ritenuto di dover sancire un prin-
cipio di presunzione dell’handi-
cap di gravità in base a criteri
esclusivamente biologici per i cit-
tadini già riconosciuti “grandi in-
validi di guerra” (art. 38, comma
5, della L. 448/98) e per i soggetti
con documentata sindrome di
Down (art. 94, L. 289/2002), sul
presupposto che in tali situazioni
anche la presenza di adeguati
“facilitatori” sociali non escluda il
ricorrere della condizione di ridu-
zione della “autonomia personale,
correlata all’età tale “da rendere ne-
cessario un intervento assistenziale
permanente, continuativo e globale
nella sfera individuale o in quella di
relazione” (previsto dalla Legge
104/92 come requisito per l’appli-
cazione dell’art. 3, comma 3: han-
dicap con connotazione di gravi-
tà).
Nella medesima ottica la Com-
missione Medica Superiore
INPS, con linee guida del 26 lu-
glio 2012 indirizzate a tutti i medi-
ci dell’Istituto, ha stabilito che
“per i minori affetti da patologia
neoplastica si debba riconoscere, in
ogni caso, la sussistenza della condi-
zione di handicap con connotazione
di gravità, almeno per il periodo in
cui necessitano di trattamento tera-
peutico e/o di controlli clinici ravvici-
nati”.
Ciò non solo per l’intrinseca gra-
vità di tali patologie e la peculiari-
tà delle esigenze terapeutiche a
esse connesse, ma anche e so-
prattutto in base alla considera-
zione che “la diagnosi di cancro in
un minore costituisce inevitabilmen-
te un evento devastante per i fami-
liari del piccolo paziente inducendo
nell’intera famiglia di appartenenza
e non solo nello stretto nucleo geni-
toriale, dinamiche psico-relazionali
che finiscono per sovvertirne l’asset-
to pre-patologia”.
È evidente che, più in generale
per tutti i cittadini con patologia
neoplastica, a prescindere dal-

Grafico 2
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l’età, le Commissioni deputate al-
l’accertamento, integrate per leg-
ge da un operatore sociale, deb-
bano tener conto dell’impatto
che, pressoché invariabilmente,
l’esperienza della malattia oncolo-
gica ha sul vissuto psichico e rela-
zionale del paziente nonché sul-
l’assetto emozionale e sociale del-
la sua famiglia, come pure della
necessità, molto frequente per
questo tipo di patologie, di dover
far riferimento, per la complessi-
va terapia o anche solo per alcuni
interventi, a centri di alta specializ-
zazione, spesso anche molto di-
stanti dal luogo di residenza del
cittadino.
Ciò, evidentemente nel rispetto
dello spirito tanto della stessa L.
104/92 (che non prevedendo be-
nefici economici introduce il
principio di fornire risposte con-
crete e adeguate all’effettivo
svantaggio del cittadino), che del-
la Convenzione delle Nazioni
Unite sui diritti delle persone
con disabilità (New York 13 di-
cembre 2006), recepita dal no-
stro Legislatore con la Legge 3
marzo 2009, n. 18.
I dati statitistici relativi ai ricono-
scimenti in tale ambito per il
2012, mostrano come il ricono-
scimento delle patologie neopla-
stiche quale causa di handicap di
gravità incida prevalentemente
nella fascia di età lavorativa, che
costituisce indubbiamente quella
in cui tali patologie non solo inci-
dono maggiormente ma creano
anche maggior disagio sociale.
Tra tutte le neoplasie quella che
più frequentemente è motivo di
riconoscimento di handicap con
connotazione di gravità è il carci-
noma della mammella, in buon
accordo con quanto noto sui
particolari riflessi psico-relazio-
nali di questa patologia che tan-
to incide sull’immagine di sé del-
la donna.
Nei tumori mammari la condizio-

ne di gravità dell’handicap è rico-
nosciuta nel 45% dei casi e soprat-
tutto nella fascia di età tra 18 e 39
anni, allorché tale patologia, pur
risultando molto più frequente
nelle fasce d’età successive, ha ge-
neralmente un andamento più
grave e una maggiore ripercussio-
ne sulla vita psichica e socio-rela-
zionale.
La distribuzione geografica, per
regioni, dei riconoscimenti di
handicap in condizione di gravità
per carcinoma mammario mo-
stra sostanziali difformità che
rendono ragione di quanto il pe-
so attribuito al contesto sociale
possa incidere nell’ambito di tale
valutazione.

SETTORE PREVIDENZIALE

L’attività previdenziale svolta nel
2012 ha confermato, accentuan-
dolo, il trend registrato nel corso
dell’ultimo decennio e già rilevato
nel 2011.
Le neoplasie, infatti, si conferma-
no quale causa principale di rico-
noscimento del diritto a presta-
zioni economiche (assegno di in-
validità, per permanente riduzio-
ne della capacità lavorativa in oc-
cupazioni confacenti alle attitudini
a meno di un terzo, o pensione di
inabilità, per assoluta e permanen-
te impossibilità di svolgere qualsia-
si attività lavorativa).
Tale dato risulta ancora più evi-
dente allorché si prenda in consi-

derazione la sola prestazione mag-
giore (pensione di inabilità); per
tale prestazione, in particolare, si
deve evidenziare una netta inver-
sione del trend (in discesa) regi-
strato nel periodo 2007-2011.
Per motivi analoghi a quelli già
illustrati in ambito assistenziale,
anche in materia previdenziale il
carcinoma della mammella costi-
tuisce la patologia neoplastica di
gran lunga prevalente nei rico-
noscimenti di assegno di invalidi-
tà, mentre il carcinoma polmo-
nare è la principale causa onco-
logica di permanente e assoluta
inabilità.

CONCLUSIONI,
CRITICITÀ
E PROSPETTIVE

SETTORE ASSISTENZIALE
A) Invalidità civile:
1) risultati
Il 2012 ha indubbiamente fatto re-
gistrare significativi passi avanti
tanto nella informatizzazione dei
verbali di invalidità civile (presup-
posto necessario per garantire
trasparenza, tracciabilità e celeri-
tà del procedimento, nonché frui-
bilità dei dati epidemiologici), pas-
sata dal 68% del 2011 all’attuale
97%, che nella percentuale di do-
mande per patologia neoplastica
correttamente avviate (da parte
del medico che redige il certifica-
to introduttivo) secondo le previ-
sioni dell’art. 6, comma 3, della
Legge 80/2006 (65% nel 2011,
89% nel 2012).
Tale flusso preferenziale, qualora
correttamente attivato, dovrebbe
garantire ai cittadini con patologia
oncologica la tempestiva effettua-
zione della visita ( entro 15 giorni
dalla domanda in base alla norma)
e l’immediata efficacia, ancorché
provvisoria, del verbale ASL. Il
tempo di attesa per la visita, non
ancora ottimale è comunque risul-
tato nel 2012 (62 giorni) netta-

Persistono i ritardi
sulle visite: il tempo
d’attesa medio
è di 62 giorni
dalla domanda
contro i 15 previsti
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mente migliorato rispetto all’anno
precedente (72 giorni).
Per rendere effettive, in tutti i ca-
si di prima istanza, le garanzie pre-
viste dalla norma citata, nel corso
del 2012 l’INPS ha dichiarato, nel-
le opportune sedi, la propria di-
sponibilità a intervenire con im-
mediata visita diretta, in via sussi-
diaria, per i cittadini che vedano
trascorrere i 15 gg dalla domanda
senza che le ASL abbiano esperi-
to l’accertamento.
Per le visite di revisione di benefi-
ci già concessi, in caso di mancata
tempestività da parte delle ASL,
l’INPS, allo scopo di garantire la
continuità dell’eventuale diritto,
ha provveduto ad avocare a sé
tali accertamenti inserendoli nel-
l’ambito del piano di verifiche an-
nuali disposto dal Legislatore e
provvedendo alla convocazione a
visita con congruo anticipo rispet-
to alla scadenza.
2) criticità
La principale criticità ancora in
qualche misura persistente in am-
bito di valutazione dell’invalidità
civile per le patologie neoplasti-
che è costituita dalla disomogenei-
tà rilevabile non solo tra aree geo-
grafiche e regioni diverse ma talo-

ra anche tra province di una stes-
sa regione o territori ASL di una
medesima provincia.
Le cause di tale criticità possono
così riassumersi:
- la valutazione dell’invalidità civile
nelle patologie neoplastiche è im-
postata, in base alle vigenti tabelle
del 1992, su un criterio essenzial-
mente prognostico;
- i relativi codici tabellari, prendo-
no in considerazione solo le con-
dizioni prognostiche estreme
(cod. 9322: “Neoplasie a prognosi
favorevole con modesta compromis-
sione funzionale: fisso 11%”; cod.
9325: “neoplasie a prognosi infau-
sta o probabilmente sfavorevole: fis-
so 100%”) imponendo, per i casi
a prognosi più incerta una valuta-
zione per analogia proporzionale;
- la reale prognosi dei casi concre-
ti, differendo da neoplasia a neo-
plasia e tra stadio e stadio della
stessa patologia ed essendo in co-
stante evoluzione parallelamente
all’evolversi delle terapie, spesso
eccede le competenze delle com-
missioni valutatrici.
3) interventi INPS e prospettive
Per far fronte alla situazione deli-
neata, l’INPS ha caldeggiato, negli
anni recenti, l’aggiornamento del-

le tabelle di riferimento.
L’esito non favorevole di tale ini-
ziativa ha condotto l’Istituto, con
messaggio della Commissione
Medica Superiore del 26 luglio
2012, a fornire a tutti i propri
medici linee-guida aggiornate sot-
to il profilo dei criteri classificativi
e con indicazioni valutative orien-
tative tali da garantire un riferi-
mento analogico omogeneo su
tutto il territorio nazionale, pur
in costanza di riferimento alle ta-
belle del 1992.
Allo scopo poi di assicurare ai
medici valutatori un’agevole di-
sponibilità delle informazioni clini-
che e prognostiche necessarie,
l’Istituto, in collaborazione con
l’AIOM e grazie al raccordo ope-
rativo garantito dalla FAVO, ha
elaborato un certificato intro-
duttivo oncologico che è at-
tualmente in via di telematizzazio-
ne.
Grazie a tale certificato (grafico 3),
che sarà redatto in via telematica a
cura dell’oncologo curante, a bre-
ve le commissioni esaminatrici di-
sporranno, in modo facile e chiaro,
delle notizie cliniche e prognosti-
che indispensabili per una corretta
applicazione delle linee guida e
quindi delle previsioni tabellari. ●
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Negli ultimi anni, nu-
merosi farmaci on-
cologici hanno
completato l’iter
di sperimentazio-

ne che ha portato all’autorizzazione
all’impiego clinico. Questo ha con-
dotto all’aumento delle opzioni te-
rapeutiche per molte neoplasie che
in precedenza erano trattate con la
sola chemioterapia, e ha addirittura
stravolto lo scenario terapeutico
per altri tumori (caso emblematico,
ma non unico, il tumore del rene,
per il quale sono stati registrati ne-
gli ultimi anni numerosi farmaci a
bersaglio molecolare, e più di un
ricercatore ha usato l’espressione
“dal nulla al troppo” per sottolinea-
re che oggi, per i pazienti affetti da
questa neoplasia, l’oncologo medi-
co ha addirittura l’imbarazzo della
scelta tra più opzioni terapeutiche).
Tecnologie all’avanguardia stanno
portando, in questi anni, alla messa
a punto di innovative modalità di
somministrazione di farmaci già im-
piegati.
A differenza dei decenni preceden-
ti, in cui la grande maggioranza dei
farmaci antitumorali erano agenti
chemioterapici da somministrare
periodicamente per via endoveno-
sa, molti dei farmaci recentemente
messi a punto e approvati sono far-
maci cosiddetti “a bersaglio moleco-
lare”, spesso caratterizzati dall’as-
sunzione quotidiana e dalla via di
somministrazione orale.
L’aumento delle terapie antitumora-
li orali rappresenta un’importante
sfida per gli oncologi medici, anche
a livello organizzativo: la visita del

paziente in ospedale non coincide
più con la somministrazione, come
avveniva per la maggior parte delle
“vecchie” chemioterapie, ma il pa-
ziente assume il farmaco a casa, e
questo comporta una serie di van-
taggi, ma anche di potenziali rischi
(errori di assunzione; necessità di
monitoraggio “a distanza” degli
eventuali effetti collaterali che av-
vengano tra una visita e l’altra; ne-
cessità di gestire riduzioni di dose
ed eventuali interruzioni della som-
ministrazione a causa della tossici-
tà). Infatti, mentre qualche anno fa
si sottolineava che i nuovi farmaci a
bersaglio molecolare avrebbero
rappresentato strumenti intelligen-
ti, in grado di colpire le sole cellule
tumorali senza danneggiare i tessuti
sani, negli ultimi anni si è capito che
anche i nuovi farmaci non sono libe-
ri da tossicità, e quindi, nell’ottica
della massima sicurezza del pazien-
te, la loro somministrazione va at-

tentamente monitorata. Ciò detto,
va sottolineato che il profilo di tossi-
cità di questi nuovi farmaci è sicura-
mente differente rispetto al vasto
spettro di effetti collaterali della che-
mioterapia, e mediamente la loro
somministrazione è compatibile
con una buona qualità di vita dei
pazienti.
Naturalmente, la disponibilità di
questi nuovi strumenti terapeutici
segue regole ben precise, basate su
rigorose sperimentazioni cliniche.
Quando un trial ha dimostrato l’effi-
cacia del farmaco, questo viene valu-
tato dalle autorità regolatorie. Nel
caso dell’Italia e degli altri Stati co-
munitari, il processo prevede una
prima “tappa” a livello centrale eu-
ropeo, da parte dell’EMA, l’Europe-
an Medicines Agency. Successivamen-
te alla valutazione della rimborsabili-
tà da parte delle autorità nazionali
(in Italia, l’AIFA) e al successivo inse-
rimento nei prontuari farmaceutici
regionali, il farmaco diventa disponi-
bile nella pratica clinica. Nell’interes-
se dei pazienti, per evitare inaccetta-
bili disparità, è importante che, una
volta dimostrata l’efficacia dei farma-
ci, questo processo “a scalini” non
subisca eccessivi rallentamenti o ar-
resti. Dall’altra parte, è importante
che gli oncologi abbiano sempre
ben presente l’appropriatezza pre-
scrittiva, che consente di evitare
sprechi economici, usare i farmaci
in maniera coerente con le eviden-
ze scientifiche che hanno portato
alla loro approvazione e impiegare
quindi al meglio gli strumenti dispo-
nibili, con un ottimale rapporto tra
efficacia e sicurezza dei pazienti. ●

Nuovi farmaci, nuove modalità di somministrazione:
lo scenario terapeutico richiede un approccio diverso
a cura di Carmine Pinto *, Stefania Gori * e Massimo Di Maio *

Le terapie orali
che il paziente
effettua a casa
richiedono un attento
monitoraggio
da parte dell’oncologo
che non deve perdere
l’attenzione
all’appropriatezza

* AIOM
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La presa in carico
globale del malato
oncologico richie-
de la definizione di
percorsi diagnosti-

ci, terapeutici e assistenziali
condivisi all’interno di una atti-
vità multidisciplinare e la costi-
tuzione di una alleanza fra tut-
te le professionalità e figure
coinvolte nel processo di cura
(pazienti, familiari, medici, in-
fermieri, psicologi, volontari).
Porre il paziente al centro del-
l’attenzione è la scelta vincen-
te. Offrire al malato di cancro
un supporto non solo medico
ma anche assistenziale solerte
e competente significa dargli
la certezza di essere curato
nel modo e con i mezzi miglio-
ri.
Il miglioramento delle compe-
tenze cliniche potrebbe porta-
re verso una eccessiva medica-
lizzazione dell’assistenza: il
ruolo dell’infermiere in onco-
logia non si esprime solo con
abilità tecniche ma soprattut-
to con la capacità di gestire a
tutto tondo problematiche
complesse. Parlare di nursing
oncologico, vuol dire parlare
di infermieri esperti nel loro
ambito professionale.
L’infermiere di oncologia,
agendo nel rispetto dei princi-
pi etici e deontologici, deve:
1. Garantire la sicurezza delle
cure prestate al paziente non
solo in ambito ospedaliero ma
anche domiciliare partendo

dall’applicazione corretta di
tutte quelle procedure atte a
rispettare i cinque punti di
correttezza: giusto paziente,
giusta terapia, giusta dose, giu-
sto tempo, giusta somministra-
zione. La somministrazione
dei farmaci antiblastici costitui-
sce una problematica centrale
nell’assistenza al paziente on-
cologico. La chemioterapia
può essere somministrata se-
condo varie modalità: per via
orale, sottocutanea, intramu-
scolare, endovenosa, intraperi-
toneale ecc. Pertanto è indi-
spensabile che gli infermieri
abbiano conoscenze e compe-
tenze adeguate, relative ai far-
maci antitumorali (meccani-
smo d’azione; modalità di as-
sunzione; interferenze con al-
tri farmaci; tossicità) acquisite
attraverso l’esperienza clinica,

la ricerca clinica e la formazio-
ne avanzata al fine di pianifica-
re gli interventi assistenziali.
Ciò impone un aggiornamen-
to continuo e la stesura di
protocolli e procedure “ad
hoc”;
2. Fornire tutte le proprie
competenze nelle pratiche as-
sistenziali complesse;
3. Partecipare attivamente al
processo educativo del pazien-
te alla malattia, promuovendo
la sua partecipazione e adesio-
ne alla cura riducendo le sue
paure e prevenendole. La cor-
retta informazione permette
al paziente di conoscere il
non conosciuto (“l’ignoto”) e
quindi di ridurre l’ansia legata
all’effetto sorpresa;
4. Aggiornamento costante al
fine di ottimizzare i processi
assistenziali;
5. Definizione di protocolli
standard di buona pratica clini-
ca, utilizzando anche i risultati
della ricerca clinica;
6. Partecipazione attiva dello
staff infermieristico alla gestio-
ne degli studi sperimentali cli-
nici.
Per promuovere e favorire la
crescita professionale e cultu-
rale degli infermieri è stato co-
stituito nel 2010 dall’Associa-
zione Nazionale di Oncologia
Medica (AIOM) un “Working
Group Nursing”, riconoscen-
do così il ruolo dell’infermiere
nell’Equipe di assistenza onco-
logica e nella promozione di
nuovi programmi e iniziative
all’interno di AIOM. ●

Il paziente al centro: il ruolo chiave dell’infermiere
nella presa in carico globale del malato oncologico
a cura di Lucia Ciccarelli *

Il miglioramento
delle competenze cliniche
rischia di portare le cure
verso una eccessiva
medicalizzazione.
Oggi invece è sempre
più necessario
offrire un supporto
assistenziale a tutto tondo

* Ospedale Sacro Cuore Don Calabria - Negrar (Verona)
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Una forma di intelli-
genza collettiva
nata da eventi indi-
viduali sconvol-
genti, animata dal-

la condivisione di esperienze, di-
ventata esempio di partecipazione
alla salute e spinta al miglioramen-
to dell’intero sistema sanitario.
Questa è una delle definizioni pos-
sibili del “Gruppo di discussione (e
azione) Italia - Glioblastoma Multifor-
me - cancro al cervello”.
Si potrebbe dire che il Gruppo sia
nato contestualmente all’inizio
della via crucis di Stella, una don-
na, madre e moglie, a cui l’orren-
do male non è riuscito a spegnere
il sorriso, a togliere il candore,
esaltandone invece la santità di
creatura innocente, straziata da
quel male, il glioblastoma, che tut-
ti definiscono “mostro”.
Il glioblastoma è la più comune e
più maligna tra le neoplasie della
glia, che nella maggior parte dei
casi si manifesta in forma prima-
ria. Si presenta solitamente negli
emisferi cerebrali, ma può localiz-
zarsi anche nel tronco cerebrale
o nel midollo spinale.
Nel 2007 cominciò per mia ma-
dre una storia apparentemente
uguale a mille altre, fatta di attese,
scelte, viaggi di fede, di speranza e
di disperazione, tra santuari reali,
strutture sanitarie, centri di ricer-
ca, incontrando persone di ogni
tipo, dai più rinomati ricercatori
ai più quotati dottori, fino ai per-
sonaggi più improbabili. Nessuno
può neppure lontanamente imma-
ginare come venga sconvolta la

vita personale e sociale di una per-
sona colpita da glioblastoma, così
come quella del nucleo familiare
di appartenenza.
Prima della creazione del Grup-
po, ogni caso di glioblastoma ge-
nerava un’auto-emarginazione del-
la famiglia, le cui forze e tempo
erano tutte assorbite dalla gestio-
ne della malattia. Interi nuclei fami-
liari “scomparivano” letteralmen-
te dalla vita sociale, con l’ammuto-
limento e annichilamento morale
ed economico dei loro compo-
nenti, atterriti da ciò a cui aveva-
no assistito.
Dopo un lungo studio di ogni mo-
dalità di comunicazione e di cana-
le divulgativo presente in Internet
sulla specifica malattia decisi di uti-
lizzare la piattaforma di comunica-
zione interattiva, offerta da Face-
book, social network che negli an-
ni successivi avrebbe conosciuto
un successo globale.

Il 4 gennaio 2009, iniziava la storia
del Gruppo con il seguente mes-
saggio: “L’irruzione della notizia nel-
la vita familiare, le reazioni, le rela-
zioni. Esiste un prima e un dopo
quella notizia. Con tutti ho paragona-
to quel momento all’11 settembre
per la nostra famiglia”.
Dal momento della pubblicazione
di quel primo messaggio, in modo
sorprendente cominciarono a sus-
seguirsi messaggi di persone che
finalmente riuscivano a infrangere
il muro di silenzio e di incomunica-
bilità attorno al glioblastoma, un
male orrendo per il rapido e deva-
stante decorso, per il quale nes-
sun essere umano e nessuna strut-
tura sanitaria, a tutt’oggi, riesco-
no a essere pronti e adeguati nel-
la risposta alle multiformi manife-
stazioni cliniche, caratteristiche di
molte malattie neurologiche, ol-
tre alle problematiche oncologi-
che conseguenti anche all’impiego
dei farmaci chemioterapici. Colo-
ro che, davanti alla diagnosi della
malattia, per vari motivi si metto-
no a ricercare informazioni in re-
te, trovano innanzitutto nel Grup-
po una prossimità, una mano te-
sa, ascolto e condivisione.
Dalla condivisione al “salvataggio”
di molteplici casi di glioblastoma
dispersi in rete e quindi loro pri-
ma “registrazione” anche se par-
ziale per il non universale accesso
alla rete. Il primo concreto risulta-
to del Gruppo è stato quello di
calamitare mano a mano sempre
più casi di glioblastoma, non so-
vrapponendosi a nessuno dei ser-
vizi online offerti da siti medici e

Testimonianza e condivisione per creare un ponte
tra medicina narrativa e cure basate sulle evidenze
a cura di Simone Silenzi *

Si chiama Gruppo
di discussione (e azione)
«Italia - Glioblastoma
Multiforme - cancro
al cervello» e dà voce
a medici, familiari
e soprattutto pazienti
colpiti da questa
diagnosi infausta

* Fondatore e curatore del “Gruppo di discussione (e azione) Italia - Glioblastoma Multiforme - cancro al cervello”
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scientifici certificati, ma anzi arric-
chendone la conoscenza.
Il Gruppo esiste per dare voce
alle persone direttamente colpite
dal mostro. È umanamente inso-
stenibile leggere di madri o di gio-
vani che iniziano “ingenuamente”
il loro calvario con tutte le loro
forze e propositi, sapendo, per
averlo già sperimentato, che ci sa-
ranno accelerazioni del male forie-
re di una rapida morte.
Nonostante questo, dal Gruppo
non proviene l’acre sapore di
morte, anzi si sprigiona una vitali-
tà inimmaginabile e soprattutto
una umanità capace di guardare e
proporre la vita in modo nuovo,
migliore.
Il simbolo scelto fin dall’inizio per
rappresentare il Gruppo è “una
finestra aperta su un orizzonte am-
pio, sereno, fatto di prospettiva e di
luce”, in una parola: di speranza.
La community del Gruppo di di-
scussione “Italia - Glioblastoma Mul-
tiforme - cancro al cervello” ha avu-
to fino a oggi la presenza e la
partecipazione di oltre 3.000 per-
sone di qualsiasi parte di Italia (e
non solo), tra medici, studenti, fa-
miliari, ma soprattutto persone
colpite da tale forma di cancro a
diagnosi infausta a 2-3 mesi. Il glio-
blastoma, classificato da Orpha-
net tra le “malattie neurologiche
rare” oltre che tra i "tumori rari"
dovrebbe essere incluso a pieno
titolo anche in Italia nell’Elenco
delle Malattie Rare. Dalla condivi-
sione e registrazione dei casi al-
l’empowerment dei pazienti e lo-
ro familiari, oltre all’aggiornamen-
to degli operatori sanitari: gli ol-
tre 17.000 contributi di esperien-
ze, e atti di medicina narrativa (in
costante aumento e aggiornamen-
to 24 ore su 24), inseriti e distri-
buiti nelle oltre 160 sezioni del
Gruppo, hanno confermato e
consolidato l’utilità di uno stru-
mento completamente nuovo
che permette di realizzare il tanto

necessario empowerment di pa-
zienti e caregivers e che offre una
inedita e diretta possibilità di ag-
giornamento per gli operatori sa-
nitari riguardo alla condizione assi-
stenziale, psicologica, sociale, per
dirla in una parola “umana”, delle
persone colpite da glioblastoma.
Il “Gruppo di discussione (e azio-
ne) Italia - Glioblastoma Multifor-
me - cancro al cervello” si pone
come “il luogo” in cui tutte le
forze possano finalmente conver-
gere, pertanto volutamente non
esiste un servizio di “erogazione”
di informazioni di divulgazione
scientifica. Non è un forum del
tipo “l’esperto risponde”, non vi
sono intenti psicoterapeutici.

Una delle importanti ragioni che
ha motivato la creazione del
Gruppo è far comprendere che
“non ci si cura attraverso il web”, e
che è necessario indirizzare ogni
esigenza e richiesta esclusivamen-
te verso fonti certificate, identifi-
cate e identificabili. È anche per
questo che fin da subito sono ini-
ziati gli incontri in diverse regioni
d’Italia: incontri tra gli iscritti, in
cui in una prima parte c’è il con-
fronto tra le persone direttamen-
te coinvolte, e in una seconda par-
te “pubblica”, in cui si comunica
alla società le problematiche, le
esigenze e le azioni in corso a
partire dal Gruppo.
Una peculiarità è esattamente l’oriz-
zontalità e la condivisione in tempo

reale, assolutamente trasparente, uti-
lizzando le più innovative e aggiorna-
te modalità di comunicazione.
Un’altra caratteristica importantis-
sima è la regola di non citare pub-
blicamente nomi di medici, opera-
tori sanitari, strutture, associazio-
ni, legate a persone che nel Grup-
po stanno lottando contro il male.
Un primo grande obiettivo, da
perseguire per ogni nuovo caso,
è dunque quello di cambiare la cul-
tura del vivere la condizione di
“malato oncologico”, mostrando a
tutti i soggetti coinvolti il proprio limi-
te umano, per riconoscersi tutti co-
me “dalla stessa parte” contro un
comune nemico: il male da sconfigge-
re.
Il Gruppo è un progetto solidissi-
mo orientato a dar vita a una vera
task force a tutti i livelli e di tutte
le competenze e capacità, che per-
metta di andare oltre i limiti en-
tro i quali la malattia costringe a
vedere per creare dei ponti, so-
prattutto cognitivi, sul cosa fare e
sull’oltre i protocolli standard; un
progetto fatto di persone, luoghi,
possibilità.
Una necessaria innovazione, ad
esempio, presupposto imprescin-
dibile allo svolgimento dell’attività
sanitaria, un fondamento stesso
dell’attività e dell’organizzazione
di ogni istituzione e struttura assi-
stenziale che si definisca tale, è
l’interazione e la collaborazione
tra istituti, strutture, reparti e spe-
cialisti, così che il centro sia la
persona e non la malattia, così
che l’approccio sia ovunque e co-
munque “multidisciplinare” e
“interdisciplinare”.
Il Gruppo promuove ed educa a
un nuovo atteggiamento, una nuo-
va mentalità, una nuova cultura:
essere, da paziente o da familiare,
soggetto protagonista attivo e interat-
tivo (non solo destinatario,
“fruitore”) nella definizione e nella
decisione della terapia e delle modali-
tà di cura. ●

In questo Gruppo
il paziente è soggetto
attivo e interattivo
nella definizione
della terapia
e delle modalità di cura
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Si ricorda che l’Osservatorio sulla condizione
assistenziale del malato oncologico è nato

dalla proposta, avanzata all’Assemblea di Ta-
ranto del 2008, di istituire uno strumento per
riferire ai malati e alle Associazioni di volonta-
riato sull’esito delle iniziative scaturite dai dibat-
titi nel corso delle Giornate Nazionali del Mala-

to Oncologico. Sono nati così i “Semafori” delle
Giornate attraverso i quali, nei Rapporti viene
dato conto dello stato di avanzamento e della
conclusione delle proposte emerse dalla prima
Giornata in poi. Alla vigilia della 8^ Giornata, la
situazione dei nuovi impegni realizzati, o in cor-
so di realizzazione, è la seguente:

Intervenire per ottenere che i farmaci oncologici essenziali vengano immediatamente
resi disponibili ai malati dalla data di approvazione da parte dell’AIFA

L’accordo raggiunto il 18 Novembre 2010 dalla Conferenza Stato-Regioni ha rappresentato una svolta importan-
te nel superamento delle disparità nell’accesso ai farmaci tra le varie regioni italiane.
Tuttavia l’aggiornamento dell’analisi AIOM al 31 dicembre 2012 evidenzia ancora alcune criticità:
● mancanza di disponibilità costante e facilitata (ad esempio sui siti web regionali) dei PTR, nella loro versione
aggiornata;
● mancanza di un aggiornamento periodico, a cadenza predefinita, dei PTR;
● tempistiche a volte molto lunghe tra le discussioni in Commissione regionale e le effettive pubblicazioni delle
delibere;
● situazione ancora non uniforme fra le Regioni:

- l’assenza di cabazitaxel nel PTR della Regione Veneto dopo oltre un anno dalla sua commercializzazione (i
pazienti della Regione Veneto sono gli unici a non poter ricevere il farmaco);
- in Sardegna, la richiesta di inserimento di eribulina è stata bocciata, e pertanto il farmaco non è disponibile.
Sarà cura dell’Osservatorio proseguire nella sua opera di monitoraggio della situazione, di cui sarà dato conto
nel prossimo Rapporto.

Modificare i Livelli Essenziali di Assistenza (LEA)
ricomprendendovi la riabilitazione oncologica

Ad oggi il provvedimento di revisione dei LEA è fermo al Ministero dell’Economia, stante il mancato accordo in
Conferenza Stato-Regioni. Sarà cura dell’Osservatorio portare avanti un’azione di advocacy volta a sbloccare
questa situazione di immobilità.

Luce verde, gialla o rossa: i semafori dell’Osservatorio
fotografano lo stato di avanzamento delle iniziative
a cura di Davide De Persis *

Luce rossa

* FAVO

Luce gialla
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Emanare indirizzi alle Regioni sulla riabilitazione oncologica

Quando la richiesta è stata formulata nel corso della 3^ Giornata del malato oncologico, il Ministero della Salute
ha istituito una Commissione ministeriale sul tema della riabilitazione. La Commissione ha elaborato un documen-
to specifico che è stato approvato dalla Conferenza Stato-Regioni con il titolo: “Piano d’indirizzo per la riabilitazio-
ne”. Va rilevato che il documento si occupa della riabilitazione in generale, senza entrare nel merito della
riabilitazione oncologica.

Sollecitare dagli enti locali e dalla sussidiarietà territoriale
una risposta efficace ai crescenti bisogni socio-assistenziali dei pazienti oncologici

Come documentato nel precedente Rapporto il bisogno di assistenza non riguarda solo accertamenti diagnostici
e terapie efficaci, ma concerne una molteplicità di misure suscettibili di incidere sulla qualità della vita residua e sul
reinserimento nella vita lavorativa in forme compatibili con la patologia latente sottostante. I contatti avviati al
riguardo non sono risultati conclusivi, stante anche le difficoltà economiche degli enti locali, legate alla difficile
contingenza attuale. Il problema resta aperto e l’Osservatorio si riserva di intervenire ulteriormente e di riferire in
merito nel prossimo Rapporto.

Differenziare i periodi di comporto in rapporto a determinate tipologie di patologia

al fine di ridurre il rischio della perdita del posto di lavoro per patologie gravi come i tumori. La questione è stata
sottoposta all’attenzione del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali. L’intervento è in corso di esame da
parte del Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali e delle Confederazioni Sindacali.
L’Osservatorio si riserva di riferire sugli sviluppi dell’iniziativa.

Verificare la definizione a livello europeo di indicatori di esito per valutare la qualità
e l’efficacia dei trattamenti sanitari

La sollecitazione all’approfondimento dell’argomento è stata formulata nel Libro bianco sulla riabilitazione oncolo-
gica. Al riguardo, si segnala l’avvio di una nuova forma di cooperazione europea nella forma di una Joint Action tra
Ministeri della Salute dell’Unione; all’interno del programma il Ministero della Salute italiano ha ottenuto la
leadership dell’area sulla “health information”, relativamente proprio alla “stima e alla diffusione degli indicatori di
outcome oncologici”. Alla direzione dell’area è stata preposta la Fondazione IRCCS “Istituto Nazionale dei Tumori”,
in collaborazione con l’Istituto Superiore di Sanità. L’Osservatorio si riserva di monitorare l’evoluzione dell’iniziati-
va, sulla quale riferire nel prossimo Rapporto.

Luce rossa

Luce gialla

Luce gialla

Luce gialla
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Verificare lo stato di attuazione del Piano Oncologico Nazionale

Il 22 maggio 2012 tutti i Senatori della Commissione Sanità del Senato, hanno presentato una mozione al
Governo condividendo in pieno le richieste dei malati contenute nel Rapporto dello scorso anno.
La mozione impegnava il Governo a intervenire perché le concrete indicazioni del Piano Oncologico Nazionale
trovassero effettiva e sollecita applicazione in tutto il territorio nazionale. A seguito di questo sollecito, il 12
giugno 2012, con decreto del Ministero della Salute, sono stati istituiti, presso la Direzione Generale per la
Prevenzione, i Gruppi di Lavoro per l’attuazione del PON. Tuttavia, i gruppi di lavoro si sono riuniti soltanto una
volta. Sarà compito dell’Osservatorio continuare a monitorare la situazione.

Nell’ambito generale dell’istanza alla “continuità terapeutica”
si dà conto degli avanzamenti compiuti

- Stato di realizzazione delle “reti regionali oncologiche”: non risultano portate a conclusione altre reti
regionali oncologiche. Dato il rilievo del collegamento a rete di tutte le strutture e servizi riguardanti i malati
oncologici, l’Osservatorio rende permanente la rilevazione sino alla realizzazione della “rete nazionale oncologi-
ca”.
- Stato di realizzazione della rete nazionale dei “tumori rari”: nell’audizione dell’8 novembre 2012 presso la
XII Commissione Igiene e Sanità del Senato sono state avanzate e discusse una serie di richieste condivise dal
Gruppo di lavoro sui tumori rari. A seguito di quest’audizione, è stata presentata al Ministro della Salute
un’interrogazione parlamentare in merito a:
1. inserimento dei tumori rari all’interno della Rete Nazionale delle Malattie Rare con l’istituzione di centri
regionali di riferimento per medici e pazienti;
2. recepimento delle indicazioni dell’EMA alle designazioni di Orphan Drug prodotte in Europa;
3. opportunità di eliminare, per l’uso compassionevole dei farmaci, il criterio dell’esistenza di studi già conclusi di
fase 2;
4. sensibilizzazione dei comitati etici e delle amministrazioni regionali all’utilizzo delle procedure d’urgenza per
rendere disponibili i farmaci in tempi più celeri.
- Livello di diffusione del “Fascicolo sanitario elettronico”: nel decreto legge recante “Ulteriori misure
urgenti per la crescita del Paese”, G.U. n. 245 del 19/10/2012, è stata ufficializzata la configurazione giuridica del
FSE, definito come “l’insieme dei dati e dei documenti digitali di tipo sanitario e socio-sanitario generati da eventi
clinici presenti e trascorsi, riguardanti l’assistito”. Il comma 2 dell’art. 12 del decreto legge stabilisce, altresì, che “Il

L’impegno del volontariato oncologico in Europa: European Partnership for Action Against
Cancer (EPAAC) e European cancer Patients Coalition (ECPC)

Il Partenariato Europeo per la Lotta contro il Cancro (EPAAC) è stato istituito dalla Commissione Europea nel
settembre 2009 con il sostegno degli Stati Membri e i rispettivi Ministri della Salute, le organizzazioni di pazienti, gli
operatori sanitari, i ricercatori, l’industria privata e la società civile, oltre alla stessa Commissione. L’obiettivo
ambizioso è quello di creare la più ampia sinergia tra i Paesi europei affinché la lotta contro il cancro sia
combattuta in modo più uniforme ed efficace in tutta l’Unione.
Il 17-18 giugno 2012, ha avuto luogo a Rieti la Masterclass 2012 della European Cancer Patients Coalition (ECPC),
la Coalizione Europea dei Malati di Cancro che si propone di dare ‘voce’ ai malati oncologici europei.
Durante il convegno è stato discusso anche il contenuto della dichiarazione politica scaturita dall’Incontro di alto
Livello dell’Assemblea Generale delle Nazioni Unite sulle malattie non trasmissibili, di cui si è dato conto
nell’ultimo rapporto.

Luce verde

Luce gialla
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Verificare se nel nuovo “Patto per la salute” hanno trovato accoglimento
le istanze presentate al Ministro della salute con la lettera aperta pubblicata

all'inizio del Rapporto 2012, firmata da AIOM, SIE, FAVO.

Non risulta che sia stato ancora definito il “Patto per la salute”. L'Osservatorio si riserva di effettuare la verifica, e
all'occorrenza di intervenire nuovamente per l'accoglimento delle istanze avanzate, quando il documento in
questione sarà all'esame dei competenti organi istituzionali.

FSE è istituito dalle Regioni e Province autonome a fini di:
a) prevenzione, diagnosi cura e riabilitazione;
b) studio e ricerca scientifica in campo medico, biomedico ed epidemiologico;
c) programmazione sanitaria, verifica della qualità delle cure e valutazione dell’assistenza sanitaria”.
Contestualmente, nel corso della stessa conferenza stampa di presentazione, il Coordinatore generale Medico
Legale dell’Inps ha annunciato l’emanazione delle nuove linee guida INPS per l’accertamento degli stati invalidanti.
Le tabelle relative vengono così aggiornate per la prima volta dopo 20 anni, essendo infatti le precedenti riferite al
DM Sanità del 5 febbraio del 1992.
- Approvazione di una più aggiornata versione dei “Livelli essenziali di assistenza”: non risulta che sia stata
approvata la nuova versione dei LEA. Trattandosi di argomento rilevante per i malati oncologici, l’Osservatorio
seguiterà a monitorare la situazione, riservandosi di riferire più ampiamente nel nuovo Rapporto.

Luce gialla

Luce gialla
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La rassegna normativa: ecco gli ultimi provvedimenti
approvati in materia oncologica da parte delle Regioni
a cura di Emanuela Lista * e Davide De Persis **

* Conferenza Stato-Regioni
** FAVO

Provvedimenti Normativi Regionali in Materia Oncologica

Atto Numero Data Oggetto

Regione Abruzzo

Non sono stati approvati atti di rilievo.

Regione Lombardia

Decreto 3863 03/05/12 Ricostituzione della commissione oncologica regionale

Decreto 10507 20/11/12 Approvazione del Documento “Indirizzi per regolamentare le Biobanche di
ricerca in Lombardia

DGR IX/4610 28/12/12

Determinazione in ordine alla Rete di Cure Palliative e alla Rete di Terapia
del Dolore in Regione Lombardia in applicazione della Legge 38 del 15 marzo
2010 “Disposizioni per garantire l’accesso alle Cure Palliative e alla Terapia
del Dolore”

Regione Marche

Decreto Agenzia
Regionale Sanitaria 10 23/01/12 Progetto Regionale screening oncologici “prevenire è volersi bene”. Aggior-

namento Gruppi Lavoro

DD 17/RSB 28/05/12 Progetto Regionale Sperimentazione di un modello assistenziale Ospedale
territorio senza dolore a carico del capitolo di spesa 52814191/bil.2012

Legge Regionale 6 10/04/12
Osservatorio Epidemiologico Regionale. Registri regionali delle cause di
morte e di patologia.
Art. 4 (Adesione alla rete nazionale ed europea dei registri tumori)

DGR 528 16/04/12 Linee di attuazione e implementazione del PSSR 2012-2014. Approvazione

DGR 1415 08/10/12 Protocollo Diagnostico Terapeutico Assistenziale del cancro del colon-retto.
Modifica DGR 1906/2008

DGR 1696 03/12/12

Direttiva vincolante per i Direttori generali degli Enti del SSR, per l’attuazio-
ne del D.L. 95/2012 convertito in legge n. 135 del 7 agosto 2012 concernente
disposizioni urgenti per la revisione della spesa pubblica con invarianza dei
servizi dei cittadini. Le reti della Prevenzione - Reti di screening oncologici e
medicina predittiva. Le reti assistenziali territoriali - Le cure palliative

Legge regionale 1 22/01/13 Disposizioni organizzative relative all’utilizzo di talune tipologie di farmaci
nell’ambito del Servizio Sanitario Regionale

Regione Sardegna

Non sono stati approvati atti di rilievo.

Regione Toscana

DGR 145 27/02/12
Finanziamento borse di dottorato bandite dall’Università degli Studi di Siena
da svolgere presso strutture facenti parte della rete dell’Istituto Toscano
Tumori

Ottobre 2013 97



DD 1240 16/03/12

Finanziamento borse di dottorato bandite dall’Università degli Studi di Siena
e inerenti progetti di ricerca di interesse oncologico e ricerca sul cancro,
della durata di 3 anni, da svolgersi nell’ambito di strutture facenti parte della
rete ITT. Approvazione schema di convenzione e assegnazione finanziamento
per il primo anno di corso

DD 2069 27/04/12 Core Research laboratory dell’ITT - Assegnazione finanziamento AOU Pisa-
na per Unità di Ricerca “Oncogenomica”

Legge Regionale 32 19/06/12
Modifiche alla legge regionale 4 febbraio 2008, n. 3 (Istituzione e organizzazio-
ne dell’Istituto per lo Studio e la Prevenzione Oncologica “ISPO”. Gestione
liquidatoria del Centro per lo Studio e la Prevenzione Oncologica “CSPO”)

DGR 678 30/07/12 Programma di vaccinazione contro il papilloma virus umano 2012-2015.
Aggiornamento delle direttive alle Aziende USL

DGR 724 06/08/12
Recepimento intesa tra il Governo, le Regioni, le Province autonome di
Trento e Bolzano sul “Documento tecnico di indirizzo per ridurre il carico di
malattia del cancro - anni 2011-2013”

DD 4102 06/09/12 ITT - Approvazione schema di convenzione per la disciplina dell’erogazione
dei finanziamenti dei progetti di ricerca in campo oncologico

DD 4322 13/09/12 Istituto Toscano Tumori - Assegnazione risorse all’AOU Careggi per il
funzionamento del Core Research Laboratory

DGR 861 01/10/12
Approvazione metodologia di monitoraggio per il raggiungimento e il mante-
nimento dei livelli di qualità tesi al miglior trattamento della patologia
oncologica - SITE VISIT

DD 5877 19/11/12 Istituto Toscano Tumori - attuazione L. 138/2004 - Assegnazione finanzia-
mento alle Aziende Sanitarie e all’ISPO

DGR 1049 26/11/12 Programma di screening regionale per il tumore della cervice uterina con HPV
primario in sostituzione del Pap-Test. Progettazione e modalità attuative

DGR 1101 11/12/12 Istituto Toscano Tumori (ITT) - Destinazione fondi per il finanziamento della
ricerca in campo oncologico - Bando ITT 2010

DD 6204 19/12/12
Istituto Toscano Tumori - Bando ITT 2010 per il finanziamento dei progetti
di ricerca in campo oncologico - Approvazione progetti finanziati e impegno
e assegnazione risorse nel triennio 2013-2015

DGR 31 21/01/13

Progetti per la realizzazione degli obiettivi di carattere prioritario e di rilievo
nazionale del Piano Sanitario Nazionale 2006-2008 ai fini dell’utilizzo delle
risorse vincolate ai sensi dell’art. 1, commi 34 e 34-bis, L. 662/1996, per
l’anno 2012

DGR 32 21/01/13
Istituto Toscano Tumori - Approvazione criteri per la definizione di un
sistema di competenze specifiche per patologie oncologiche rare, infrequenti
e/o complesse

P.A. Trento
Non sono stati approvati atti di rilievo.
Regione Piemonte

DGR 29-4185 23/07/12

Approvazione del proseguo nell’anno 2012 del programma regionale di
erogazione del contributo per l’acquisto di parrucche, a favore di bambine,
adolescenti e donne, residenti in Piemonte, affette da alopecia, a seguito di
chemioterapia. Finanziamento di euro 376128,93, cap. 161632/2012 dell’UPB
2015

DGR 57-4260 30/07/12 Rinnovo della Commissione Oncologica Regionale. Revoca della DGR n.
40-2319 del 6/3/2006

DGR 31-4960 28/11/12

Approvazione dello Schema di convenzione tra la Regione Piemonte e la
Regione Autonoma Valle d’Aosta per la messa a Regime del Dipartimento
funzionale, interaziendale e interregionale denominato “Rete Oncologica del
Piemonte e della Valle d’Aosta”. Parziale modifica delle DDGR n. 21-11511
del 3/62009 e n. 1-358 del 20/7/2010 e modifica della DGR n. 40-3228 del
30/12/2011

DGR 33-5087 18/12/12 Organizzazione delle attività di chemioterapia e revisione del relativo ricono-
scimento tariffario […]

Regione Valle d’Aosta

DGR 1647 10/08/12 Approvazione dell’istituzione della rete regionale di cure palliative e della
rete regionale di terapia del dolore, ai sensi della legge 15 marzo 2010, n. 38
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